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CAPITOLUL |

INFORMATII GENERALE PENTRU PACIENT
S| FAMILIA ACESTUIA
PRIVIND SCLEROZA MULTIPLA

1.1. CE ESTE SCLEROZA MULTIPLA?

Scleroza multipla (SM) este o boala neurologica cronica, care afecteaza sistemul nervos
central (creierul si maduva spinarii). Scleroza multipla mai are denumirea medicala de leu-
conevraxita, fiind cunoscuta si sub denumirea de scleroza in placi.

SM este o stare demielinizant? inflamatorie. Mielina este un nveli” gras care izoleaz?
nervii i care are rol similar cu izolaia unui fir electric, permi nd nervilor s? transmit?
impulsuri foarte rapid. Viteza "i eficien a transmiterii acestor impulsuri nervoase stau la
baza mi’c?rilor line, rapide "i coordonate, f&r2 un efort con’tient.

in SM, pierderea mielinei (demielinizarea) este insotita de incapacitatea nervilor de a trans-
mite impulsuri electrice de la creier si inspre creier, acest fapt producand diversele simptome
ale SM. Locurile in care mielina a disparut (leziuni sau placi) sunt conturate ca zone cica-
trizate. in SM, aceste cicatrici apar in perioade diferite, in zone diferite ale creierului si ale
maduvei spinarii — termenul de scleroza multipla insemnand literal ,multe cicatrici”.

Evolutia, severitatea si simptomele specifice acestei boli nu pot fi anticipate. Aceasta
boala poate avea implicatii atat pe plan fizic, cat si emotional pentru tot restul vietii.

Dar, trebuie sa mentionam de la inceput ca scleroza multipla nu este o boala fatala si nu
reduce speranta de viata, nu este o boala contagioasa si nu este ereditara.

1.2. CUM ESTE DIAGNOSTICATA SCLEROZA MULTIPLA?

I Multe dintre simptomele care apar la inceput in SM, si care, de obicei, sunt vagi, pot fi
- atribuite altor boli. Prin urmare, pana la stabilirea diagnosticului de SM poate trece o
perioada destul de lunga de timp.



» A fost o perioada inifiald de vreo 2 saptdmani pe la varsta de 17 ani cdnd am avut
diplopie. Nu am privit cu indiferenfa acest simptom, am fost la medici, dar nu au stiut in
acel moment ce sa-mi spuna. Mi-au spus doar sa nu ma obosesc, sa nu invéat prea mult gi
sa evit sa citesc mult. Apoi la 19 ani am fost diagnosticatd cu SM; imediat m-am do-
cumentat si am stiut de la inceput cu ce ma voi confrunta. » N., RAmnicu Valcea

Pentru diagnosticarea SM este nevoie de o serie de teste si proceduri medicale care
includ urmatoarele:

investigarea trecutului medical personal,
examen neurologic,
testarea potentialelor evocate auditive si vizuale,
® testul de imagistica prin rezonantd magneticd sau rezonantd magnetica nucleara
(IRM, RMN),
® punctia lombara.

1.3. CE CAUZEAZA SCLEROZA MULTIPLA?

Cauza aparitiei SM nu este cunoscuta pana in prezent. Distrugerea inveligului de mielina
in SM poate fi o reactie anormala a sistemului imunitar care, in mod normal apara organis-
mul de microorganisme (bacterii, virusuri). Multe dintre caracteristicile SM sugereaza ca
aceasta ar fi o boala ,autoimuna”, in urma careia corpul isi ataca propriile celule gi tesuturi,
in cazul SM fiind vorba despre mielina.

Cercetatorii nu au identificat cauza pentru care sistemul imunitar ataca mielina, dar se
crede ca este vorba despre o combinatie de cauze. Exista o teorie conform careia un virus
aflat in stare latenta in corpul uman joaca un rol determinant in dezvoltarea bolii si poate _
deregla sistemul imunitar sau poate provoca in mod indirect procesul autoimun.
S-au facut numeroase cercetari pentru identificarea virusului SM. Se pare ca nu exista un
virus al SM, ci un virus comun, ca cel al pojarului sau al herpesului, care activeaza SM. In urma



acestei activari, in sdnge se produc globule albe (limfocite), care patrund in creier si distrug sis-
temul acestuia de aparare. Odata patrunse in interiorul creierului, aceste celule activeaza alte
elemente ale sistemului imunitar intr-un mod in care acestea incep sa atace si sa distruga
invelisul de mielina.

1.4. TIPURI DE SCLEROZA MULTIPLA

Simptomele specifice SM variaza de la o persoana la alta, fara a urma un tipar anume.
Pot fi identificate patru forme de SM:

a) Scleroza multipla benigna

Dupa unul sau doua atacuri cu recuperare completa, aceasta forma de SM nu se
agraveaza in timp si nu exista o invaliditate permanenta. SM poate fi identificata ca benigna
daca, dupa 10-15 ani de la forma initiald nu exista decat invaliditate minima si, la inceput, a
fost catalogata ca fiind scleroza multipla cu puseuri. Scleroza multipla benigna tinde sa fie
asociata cu simptome mai putin grave in faza initiala (de exemplu senzoriale).

Frecventa aparitiei este de 20%.

b) Scleroza multipla recurent remisiva — perioade de criza si atenuare alternative

in acesta form& a SM apar puseuri neprevazute (agravari, atacuri) in timpul c&rora apar
simptome sau simptomele existente se agraveaza. Aceste puseuri se manifesta pe durate
de timp diferite (zile sau luni), iar recuperarea este totala sau partiala. Boala poate fi inactiva
timp de luni sau ani de zile.

Frecventa aparitiei este de 25%.

c) Scleroza multipla secundar progresiva

La unele persoane care, la inceput au avut scleroza multipla cu puseuri, exista o agravare
progresiva a gradului de invaliditate in cursul bolii, de multe ori acestea fiind insotite de
puseuri suprapuse.

Frecventa aparitiei este de 40%.

d) Scleroza multipla primar progresiva

Aceasta forma a SM este caracterizata prin lipsa unor atacuri distincte, dar cu un debut
lent si simptome care se agraveaza progresiv. Exista o acumulare a deficitelor si handica-
purilor care se pot plafona la un moment dat sau care pot continua de-a lungul anilor.
Frecventa aparitiei este de 15%.



1.5. SIMPTOMELE SCLEROZEI MULTIPLE

Cele mai frecvent intalnite simptome sunt. oboseala, probleme de vedere, pierderea
echilibrului, dificultati de deplasare, paralizii partiale sau complete, amorteald, mancarimi,
spasticitate, probleme de vorbire, tremor, pierdere de memorie pe perioade scurte de timp,
probleme de concentrare, stari depresive, tulburari urinare, probleme intestinale, probleme
sexuale, dureri cu multiple localizari.

Aceste simptome pot fi ameliorate folosind o medicatie, o terapie corespunzatoare.
Medicul neurolog care se ocupa de dumneavoastra este in masura sa va recomande si sa
instituie o metoda terapeutica pentru majoritatea simptomelor SM.

1.6. TRATAMENT MEDICAMENTOS $| TRATAMENT ALTERNATIV

in prezent, existd un numéar de medicamente pentru SM, care nu sunt legate direct de
managementul simptomelor, dar care pot influenta cursul bolii.

Toate aceste medicamente au influenta asupra frecventei si intensitatii puseurilor, precum
si asupra numarului leziunilor conform rezultatelor obtinute prin IRM. Unele medicamente par
sa produca o incetinire a procesului de invaliditate.

Daca o persoana este apta de a urma aceste tratamente medicamentoase, daca aceas-
ta poate sa continue tratamentul cu un medicament, si cu care anume, sunt decizii pe care
persoana cu SM trebuie sa le ia impreuna cu specialistii — medicul neurolog, medicul de fam-
ilie.

a. Tratament medicamentos — posibilitatile de tratament trebuie sa aiba in
vedere:

a.1 Intensificarea puseurilor

Tratamentul consacrat in cazul intensificarilor acute ale bolii este administrarea de steroizi
care au un efect antiinflamator puternic. Steroizii reduc inflamatiile in zonele cu demielinizare
permitand revenirea rapida a functiilor normale si reducand durata puseului.

Tipul cel mai popular de steroizi este metilprednisolon, care este administrat intravenos in
doze mari pe durata a 3-5 zile, fiind urmat de doze orale mai mici de prednisolon pe durata
a 1-2 saptamani. Se presupune ca administrarea de steroizi nu are efecte asupra evolutiei
bolii pe termen lung.

a.2 Schimbarea cursului bolii

A fost aprobata folosirea in SM a unui numar de medicamente noi (interferon beta si glati-
ramer acetat), care au efect asupra frecventei si severitatii puseurilor i asupra numarului de
leziuni care apar la IRM (imagistica prin rezonanta magnetica).



a.2.1 Interferon beta
Rezultatele pe termen lung au fost publicate pentru interferon primind autorizarea pentru
utilizare in SUA, Canada, Australia, Marea Britanie i multe tari europene.

Efecte secundare ale interferonului (aceste efecte pot sau nu apara, in functie de fiecare
persoana in parte):

® reactii in zona injectarii, care pot fi limitate prin adoptarea unui protocol de injectare
potrivit, prin rotatia punctelor de injectare;

® sindromul gripei, care include febra, frisoane si dureri musculare: acest simptom este
auto-limitat, disparand in timp;

® depresia, un efect secundar care a aparut in perioada testarilor clinice.

Este prin urmare foarte importanta supravegherea medicala atenta in perioada tratamen-
tului.

a.2.2 Glatiramer acetat

Rezultatele testelor clinice cu glatiramer acetat au fost publicate. S-a constatat o reducere
in rata puseurilor in urma administrarii acestui tratament.

Mod de administrare: tratamentul cu interferon si glatiramer acetat se auto-administreaza
prin injectii sub-cutanate zilnice sau in fiecare a doua zi sau intramuscular o data pe sap-
tamana, in functie de produsul specific recomandat de catre medicul neurolog care se ocupa
de dumneavoastra.

b. Tratament alternativ

Alte tipuri de tratament pentru scleroza multipla sunt terapiile alternative la medicina
alopata. Aceste terapii alternative atrag multi oameni cu scleroza multipla, mai ales pe cei la
care tratamentele conventionale nu au avut un succes prea mare. Un studiu recent a aratat
ca o treime din persoanele cu scleroza multipla au incercat o forma sau alta de terapie
neconventionala, de obicei in asociere cu terapia standard.

Cercetarile clinice nu au demonstrat ca vreuna din aceste terapii complementare ar fi efi-
cace in tratamentul sclerozei multiple, prin urmare, acestea nu sunt recomandate. Multe ter-
apii complementare au fost propuse ca tratament in scleroza multipla. Nici una dintre aces-
tea nu s-a dovedit ca ar putea modifica evolutia bolii.

Cele mai folosite dintre acestea sunt:

- diete si suplimente vitaminice, minerale, pe baza de plante sau nutritive;

- acupunctura;

- masajul terapeutic — adeseori folosit de catre fiziokinetoterapeuti;

- biofeedback.

Desi cercetarile clinice nu au demonstrat ca una din aceste terapii complementare ar fi efi-

m cienta, o persoana cu scleroza multipla ar putea avea un rezultat satisfacator daca ar utiliza
terapii netraditionale sigure in completarea tratamentului medical conventional.

Unele terapii complementare pot ameliora stresul, incordarea musculara si pot imbunatati
starea generala si calitatea vietii.




Un studiu recent, a indicat ca suplimentele cu vitamina D, pot scadea riscul de aparitie
a sclerozei multiple la unele femei. Studiul arata ca suplimentele cu vitamina D pot de
asemenea sa incetineasca progresia bolii; totusi, sunt necesare mai multe cercetari pentru
a se demonstra clar ca acestea sunt eficace.

De asemenea, cercetarile clinice nu au putut demonstra ca tratamentele precum: terapia
cu venin de albine, cu procarin (o combinatie de cafeina si histamina) si terapia cu oxigen
hiperbaric ar avea vreun beneficiu la persoanele cu scleroza multipla.

Din contra, unele din aceste terapii ar putea fi daunatoare si costisitoare si nu sunt reco-
mandate de majoritatea expertilor.

b.1 Vitaminele

Doze adecvate de vitamine sunt recomandate tuturor persoanelor cu scleroza multipla,
dar nu exista dovezi stiintifice care sa ateste faptul ca dozele suplimentare de vitamine sau
vitaminele in orice combinatie ar avea un efect favorabil asupra cursului bolii.

b.2 Acizii grasi

Mai multe teste clinice au aratat ca suplimentarea regimului alimentar cu acizi grasi
polisaturati (uleiul de primule) i cu acizii grasi din uleiul de peste au un oarecare efect in
incetinirea progresului bolii gi in ameliorarea gravitatii puseurilor, fara insa a le afecta
frecventa.

b.3 Regimurile alimentare

Pana in prezent nu s-au gasit dovezi care sa sustina ca SM ar fi o consecintd a unui
regim alimentar sarac sau a unor deficiente n alimentatie.

Regimurile alimentare echilibrate care sa contina putine lipide si multe proteine sunt
recomandate publicului larg si este bine ca acestea sa faca parte si din strategia de ma-
nagement a bolii pentru persoanele cu scleroza multipla. Multe regimuri alimentare sunt
insa destul de costisitoare. in plus, unele dintre ele pot modifica in mod negativ nutritia si
se pot dovedi a fi nesigure si periculoase pentru sanatate fara o supravegherea atenta din
partea medicului.

b.4 Tnlocuirea plombelor de amalgam cu mercur

Inlocuirea plombelor de amalgam cu mercur (un aliaj de argint cu mercur) este rezulta-
tul unor supozitii nedovedite conform carora SM ar fi un rezultat al otravirii cu mercur, care
s-ar scurge din plombe si ar afecta sistemul imunitar. Nu exista nici o dovada concludenta
asupra faptului ca inlocuirea plombelor de amalgam ar fi de vreun real folos pentru SM.

Otravirile cu mercur sunt rare si necesita o expunere foarte mare (acestea fiind con-
secinte ale activitatii la locul de munca). Simptomele importante ale otravirii cu mercur sunt
neurologice (de exemplu tremorul), din moment ce unul dintre organele majore afectate de
mercur este creierul. Similaritatea intre simptomele otravirii cu mercur si cele ale SM a dus
la stabilirea eronata de legaturi intre mercur si SM. Testele care pretind ca masoara
nivelurile mercurului din amalgam nu sunt demne de luat in considerare.




Inlocuirea plombelor de amalgam este costisitoare si stresanta. Este demn de mentionat
faptul ca plombele alternative (din acrilat) nu sunt la fel de durabile si necesita un proces de
aplicare complicat. Plombele de amalgam nu trebuie inlocuite decat in momentul in care nu
mai sunt bune.

b.5 Acupunctura

Nu exista dovezi care sa ateste ca acupunctura ar avea vreun efect in derularea bolii sau
al managementului simptomelor. Cu toate acestea, acupunctura poate servi ca instrument de
inlaturare a durerilor si spasmelor musculare.

b.6 Oxigenul hiperbaric (HBO):

Practica respiratiei oxigenului sub presiune in incaperi speciale in speranta de a opri cur-
sul sclerozei multiple si de a imbunatati simptomele a devenit populara in anii '80. Testele
individuale facute in SUA, Marea Britanie, Canada si in Olanda au demonstrat ca HBO nu
are nici un efect asupra vreunui parametru al evolutiei bolii.



CAPITOLUL 1

ATI FOST DIAGNOSTICAT CU
SCLEROZA MULTIPLA?

A. CADRUL SOCIAL

Persoanele cu SM si familiile acestora au o puternica nevoie de informare si suport, pen-
tru a accesa toate resursele care pot fi folositoare pentru a invinge consecintele sociale ale
bolii si pentru a imbunatati sau cel putin pentru a mentine rolul lor i locul in societate.

Ce le spun oamenilor din jurul meu despre viafa cu scleroza multipla?

inainte de a le spune oamenilor c& aveti SM trebuie s& va ginditi ce anume ar avea nevoie
sa stie. Multe persoane nu au intrat in contact cu SM sau, pe de alta parte, cunosc pe cine-
va care sufera de SM, cu manifestari total diferite de ale dumneavoastra. Comunitatea
dumneavoastra include persoane cu care sunteti foarte apropiati si persoane pe care le
cunoasteti ocazional. Rudele, prietenii si angajatorul dumneavoastra vor dori sa stie care
este problema dumneavoastra, mai ales, daca aveti simptome vizibile. De asemenea, doresc
sa stie ce pot sa faca pentru a va ajuta. Daca sunteti onest cu cei apropiati si ii faceti sa inte-
leaga ca veti apela la ajutorul lor cand va fi nevoie, le veti domoli grijile si va veti putea baza
pe ei in viitor.

Puteti incepe printr-o explicatie simpla a SM gi a modului in care aceasta boala va
afecteaza sanatatea pentru a-i face congtienti de sprijinul de care aveti nevoie fara sa i [asati
sa creada ca boala este mai grava decat in realitate. Pentru a va simti increzator in oferirea
de informatii despre boala este bine sa aveti o descriere standardizata pe care sa o folositi.

Exista unele aspecte generale care trebuie combatute, pentru multe persoane existand
stereotipuri legate de SM (de exemplu, faptul ca oricine sufera de scleroza multipla ajunge
in scaunul cu rotile) sau neintelegeri (SM este o boala contagioasa).




1. FAMILIA $I PRIETENII

Cand aflati pentru prima data ca suferiti de scleroza multipla va poate fi mai usor sa discu-
tati mai intai aceasta problema cu familia. Faptul de a putea vorbi despre aceasta reprezinta o
usurare pentru multi oameni. Tnainte de a discuta despre diagnostic cu familia dumneavoastré,
trebuie sa va ganditi la felul in care vor reactiona. Membrii familiei sunt in general gata sa va
ajute. Totusi, se poate sa incerce sa obtina mai multe informatii despre boala la aflarea vestii,
mai ales daca acestia nu stiu nimic despre SM. Pentru a fi siguri ca& oamenii inteleg ce Thseam-
na SM, exista materiale informative ca acesta pe care il prezentam acum, care sa va ajute sa
vorbiti despre boala si despre modul cum aceasta va afecteaza. Puteti sa luati decizia de a nu
spune nimic familiei sau de a va informa doar cativa cunoscuti daca dumneavoastra consider-
ati ca acest fapt ar fi in detrimentul relatiilor sau ca dezvaluirea diagnosticului ar putea conduce
la probleme nedorite.

Am scleroza multipla — pot avea copii?

Decizia de a intemeia o familie trebuie sa fie bine cantarita in cazul in care unul sau ambii
parteneri sufera de SM. Multe cupluri sunt ingrijorate de posibilitatea ca, la randul lor copiii
sa sufere si ei de SM.

Este important de mentionat ca, desi exista un risc mai ridicat in transmiterea bolii la copil,
acest risc este foarte mic. Desi ereditatea SM nu este clar definita, rudele apropiate ale per-
soanelor cu SM sunt mai expuse bolii decat restul populatiei care nu are asemenea legaturi
familiale. Din cercetarile efectuate pe diferite familii s-a constatat ca riscul la care este expus
un copil care are un parinte cu SM este crescut cu 3-5% in cazul in care parintele este sin-
gurul care sufera de SM in familie. Cifra de risc este variabila in cazul in care exista mai multi
membri ai familiei care sufera de SM si/sau daca SM apare la ambii parinti.

Decizia de a avea copii trebuie sa ia in considerare gi consecintele pe termen lung.
Trebuie analizate gradul de invaliditate actual si viitor, capacitatea parintilor de a contribui la
ingrijirea si dezvoltarea copiilor lor, sprijinul potential din partea familiei si al prietenilor, pre-
cum si securitatea financiara.

in perioada de sarcina, nu se constatd o ratd mai ridicata a aparitiei puseurilor, nici mo-
dificari in cursul sarcinii, al travaliului sau al nasterii. In perioada de sarcin3, frecventa
puseurilor pare sa fie mai redusa, crescand in primele sase luni dupa nasterea copilului.

Nu exista dovezi privind afectarea fertilitatii de catre SM, nici asupra riscului sporit al
pierderilor de sarcina, malformatii la nastere, mortalitate infantila sau complicatii la nastere.

Desi nu existd o medicatie specificd pentru toate persoanele cu SM, exista o serie de
tratamente care trateaza agravarile sau simptomele SM. Unele dintre acestea (sau combi-
natii intre medicamente) pot fi nocive in dezvoltarea fatului. inaintea conceptiei, parintii tre-



buie sa discute cu medicul de specialitate si cel de familie toate tratamentele si medicatiile
pentru a analiza eventualele efecte negative asupra fatului.

Perioada de sarcina nu pare sa afecteze pe termen lung gradul de invaliditate, nici cursul
bolii. Alaptarea nu pare sa aiba o influenta directa asupra maririi frecventei puseurilor de
dupa nastere, in schimb este asociata cu oboseala accentuata, fapt care poate influenta
decizia pentru trecerea la hrana artificiald si asistenta in cregterea copilului.

Decizia de a avea un copil nu trebuie luata fara evaluarea tuturor implicatiilor. SM poate
afecta buna functionare a familiei, de aceea trebuie ca bunastarea copiilor sa fie o prioritate
in amenajarea locuintei. Un alt lucru care nu trebuie uitat este ca, a creste un copil este un
angajament pe termen lung. Cuplurile trebuie sa se gandeasca la consecintele SM
de-a lungul celor aproximativ 18 ani in care vor fi direct implicati in cresterea copilului, sa nu
se concentreze doar asupra perioadei de sarcina sau pana cand copilul este nou-nascut.
Trebuie sa fie intelese foarte bine implicatiile bolii pentru ca, spre deosebire de o familie in
care nici un membru nu are scleroza multipla, este necesara apelarea la un sistem de ajutor
in perspectiva pe termen lung. Decizia de a deveni parinte trebuie sa fie in primul rand baza-
ta pe dorinta de a intemeia o familie i, desi este necesara analiza unor probleme, SM nu
este o piedica in acest sens.

b. Sunteti parinte — cum procedati cand unul dintre copii sufera de
scleroza multipla

Ca parinte al unui copil sau al unui adolescent care are acest diagnostic aveti o respons-
abilitate foarte mare asupra a ceea ce ii spuneti acestuia despre boalad, asupra volumului de
informatii si de responsabilitati transmise copilului.

Probabil ca pentru copiii mici nu este potrivita o ingtiintare privind SM pe ton oficial, dar
este important sa li se raspunda la eventualele lor intrebari. Copiii simt In mod instinctiv ca
ceva nu este in regula si ca sunteti ingrijorat. Dumneavoastra trebuie sa fiti congtient de
acest fapt si sa intelegeti ca tot ceea ce se intdmpla poate avea impact asupra comporta-
mentului lor. Adevarul nu este nici pe departe atat de infricogator pe cat se tem ei.

Copiii mari gi adolescentii trebuie sa fie informati, dar este nevoie de o abordare mai aten-
ta a problemei. Acestia sunt foarte ingrijorati, desi la suprafatd pot parea calmi sau chiar
indiferenti. Aceasta anxietate poate fi inliturata prin oferirea de informatii. ingrijorarile lor tre-
buie sa fie abordate pe masura ce apar si copiii trebuie sa fie constienti de faptul ca sunteti
gata sa discutati despre problemele cu care va confruntati si modul in care aceste probleme
ii afecteaza si pe ei. in aceasta directie va poate fi de folos literatura de specialitate.

Adolescentii simt ca trebuie sa fie tratati ca niste adulti, iar daca nu li se permite sa joace
un rol important in problemele de familie existd posibilitatea ca ei sa se simta jigniti si
nemultumiti si, prin urmare, sa se comporte intr-un mod neplacut. Daca cooperarea lor este
incurajata, ei vor actiona intr-un mod surprinzator de matur si pot constitui un punct de spri-
jin pentru pacient. Neimpartasirea problemei cu ei nu va conduce la scutirea de anxietate.




Multi dintre tinerii cu SM sunt afectati in mica masura la inceput, dar evita contactul cu
publicul pentru a se menaja, desi vor mai trece multi ani pana cand efectele bolii vor fi evi-
dente. In aceasta perioada parintii spera ca, si copilul lor sa se maturizeze, sa urmeze cursu-
rile unei scoli, sa-si construiasca o cariera i sa-si faca relatii.

Adolescentii sunt suficient de maturi ca sa se implice in realitatile bolii si in deciziile
parintilor asupra tratamentului si educatiei. Totugi este important sa ne amintim ca toti ado-
lescentii sunt sensibili din punct de vedere emotional si ca au imagini despre sine foarte frag-
ile, SM fiind o problema in plus pentru ei.

2. LOCUL DE MUNCA

Persoanele care au SM pot simti nevoia de indrumare in luarea de decizii privind infor-
marea sau nu a angajatorului referitoare la diagnostic. Este posibil ca persoanele cu SM sa
aiba nevoie de informatii despre programe guvernamentale, drepturi sau chiar pot cere ca
asistentul social sa contacteze angajatorul.

Informarea angajatorului

Decizia de a spune sau nu angajatorului poate avea un impact direct asupra muncii dum-
neavoastra. Poate facilita un ajutor suplimentar sau din contra, sa va afecteze serios cariera.
Cerintele legale in ceea ce priveste destdinuirea variaza de la tara la tara. Federatia
Internationald a Societéatilor pentru Scleroza Multipla (MSIF) este constientd de faptul ca
angajatorii nu inteleg in intregime SM si pot reactiona intr-un mod gresit din cauza
necunoasterii. Federatia Internationald pentru Scleroza Multipla a Tinfiintat programul
“Working Together Initiative” pentru evaluarea situatiei existente gi pentru elaborarea de
materiale care sa foloseasca angajatorilor. lata cateva dintre avantajele si dezavantajele
informarii angajatorului:

Avantajele informarii:

® Expunerea diagnosticului va poate calma. Multe dintre persoanele cu SM sustin ca
ascunderea diagnosticului este mai obositoare decat expunerea lui. Expunerea poate inlesni
discutiile ulterioare cu privire la eventualele modificari necesare locului in care lucrati, cand
0 va cere situatia.

® Avand situatia clarificata, veti intelege mai bine reactiile celorlalti la faptul ca suferiti
de SM, dar si cum veti fi perceput gi tratat de colegii de serviciu. Va veti putea comporta mai
onest cu ceilalti.

® Nu va mai trebui sa va faceti griji asupra faptului ca un fost coleg sau un fost angaja-
tor va dezvalui faptul ca aveti un handicap.

® \Veti fi relaxat Tnaintea unui examen medical pentru ca stiti ca angajatorul, compania
de asigurari si alte organizatii sunt la curent cu faptul ca suferiti de SM.

® Dupa ce i-ati spus angajatorului ca suferiti de SM va va fi mai ugor sa-i explicati aces-



tuia si colegilor dumneavoastra adevaratele aspecte ale bolii. De asemenea, aceasta va va
permite ca pe viitor sa puteti discuta cu angajatorul eventualele schimbari ce pot aparea in
cazul dumneavoastra.

Dezavantajele informarrii:

® Frica de discriminare pe motiv ca suferiti de SM, de exemplu lipsa promovarii gi par-
ticiparii la stagii de pregatire.

® Frica de reactiile colegilor si a celorlalti angajati.

® Frica legata de pierderea locului de munca sau de a nu primi unul (mai ales daca
asta vi s-a intamplat si inainte).

® Frica de invinuire a handicapului in cazul in care ceva nu merge cum ar trebui la
locul dumneavoastra de munca.




B. CE INSEAMNA A TRAI CU SCLEROZA MULTIPLA?

» EU am facut primul puseu in ianuarie 2004 si fiind operata de hernie de disc in 1999
medicii au pus pe seama operafiei acea amorfeald pe partea stanga.

Numai ca incetul cu incetul oboseam foarte tare la mers, dupa 200 m incepeam sa
nu-mi mai coordonez piciorul stdng, nu mai aveam forta in mana dreapta (nici o cand de cafea
nu aveam curaj s4 fin in mand). Mi-am facut programare la cabinetul particular al ultimului neu-
rolog din oras pe care nu-I consultasem gi dupa ce m-a vazut vreo jumaélate de ora mi-a expli-
cat ce banuieste ea ca ar fi. A fost primul doctor care m-a tratat ca pe un om gi care m-a si
indrumat pe un drum bun, zic eu. Oricum, m-am rugat pentru ea sa-i dea Dumnezeu sanatate
pentru cé in boala asta cred ca e important sa i se puna diagnosticul la timp.

Imi scriu povestea si sper cd nu o sd vé plictisesc, dar poate din asta vefi afla i voi ce
lungé e calea spre o diagnosticare certa si ce inseamna sd tréiesti cu scleroza multipla.

Am ajuns la Bucuregti, la Clinica de Boli Cerebro-vasculare am facut RMN, unde au fost
evidentiate ceva zone de demielinizare, destul de mari.

Primul diagnostic a fost de boald demielinizanta in observatie in mai 2004, apoi au urmat
3-4 pusee tratate cu medrol (cu remisia zonelor afectate) si abia la RMN-ul din iulie 2006
s-au evidentiat gi alte zone, mult mai mari, in urma cdrora mi s-a pus diagnosticul de SM.

Pe de alta parte, ma miscam foarte bine, comparativ cu ce arata ultimul RMN.

Au fost momente groaznice, psihic vorbind. Degi fizic mi-am revenit, mergeam normal, ma
reintegrasem in activitate, gandul ca oricand boala ma poate surprinde cu un nou puseu, ma
chinua si aveam insomnii.

Am trecut peste toate cu ajutorul familiei si in special a sofului care mi-a suportat toate
crizele de plans fara motiv, de nervi, etc. si a fost bine pana acum o luna cand am facut alt
puseu (iar mana amotrtita, iar mers greoi).

Dar sunt foarte optimista.

Sunt convinsa ca voi scdpa de amorteli (desi dupa 10 perfuzii cu solumedrol nu sunt mod-
ificari spectaculoase) si incerc sa-mi vad de viafa mea in continuare, in limitele pe care mi le
permite starea de sandtate, nu renunt la condusul maginii - care e pasiunea vietii mele, nu
renunt la servici $i ma rog sa pot lucra pana la pensia de drept .” P.D

Simptomatologie

Simptomele specifice sclerozei multiple variaza de la o persoana la alta, fara a urma un
tipar anume. Multe persoane experimenteaza doar o serie dintre posibilele simptome si este
putin probabil ca cineva sa le experimenteze pe toate.

Toate persoanele cu scleroza multipla sunt sfatuite sa incerce sa-si optimizeze conditia
fizicd, mentala si sociald. Dupa un puseu, poate exista necesitatea unei recuperari. in timpul
perioadelor cand boala este inactiva persoanele cu SM ar trebui sa participe la programele
de terapie de intretinere pentru a obtine si a-si mentine o conditie fizica optima. Aceste pro-
grame pot include gedinte de fizioterapie, gimnastica de recuperare, exercitii de coordonare,
exercitii de antrenare a vorbirii si a inghitirii. Pot fi de asemenea incluse: un tratament



medicamentos, o nutritie adecvata si sedinte de consiliere. in urma unui puseu poate exista
nevoia producerii unor schimbari in stilul de viata social si ocupational.

Medicul dumneavoastra de familie, medicul neurolog sau reprezentantii Societatii de
Scleroza Multipla din Roméania pot sa va informeze despre aparitia unui tratament eficient,
testat din punct de vedere medical.

Comunitatea de SM din lume este foarte bine integrata in reteaua informationala, astfel
incat orice date despre munca de cercetare, serviciile noi oferite si despre managementul
bolii sunt transmise rapid in toata lumea.

Fiti precauti in ceea ce priveste metodele de vindecare sau tratamentele aparute in presa.
Inainte de a incepe un asemenea tratament este necesar sa consultati medicul neurolog care
se ocupa de dumneavoastra.




1. PUSEUL

Prezentare generala (cum recunoagtem un puseu?)

Scleroza multipla este o boala caracterizata de variabilitate si neprevazut. Puseul are ace-
leasi caracteristici. Simpomele puseului se manifesta pe o perioada scurta de timp — fluc-
tuand de la cateva ore la cateva zile.

Personalul medical de specialitate defineste puseul ca manifestarea unor noi sau mai
vechi simptome care dureaza mai mult de 24 de ore.

Puseurile in scleroza multipla sunt cauzate de celule inflamatoare care ataca fibrele ner-
voase la nivelul sistemului nervos central. Tratamentul cu steroizii, care este mai frecvent
folosit se considera a scurta durata puseului.

2. DISFUNCTII COGNITIVE

Prezentare generala

Scleroza multipla poate afecta memoria si géndirea unei persoane.

Este important de stiut ca intre 45% si 60% dintre bolnavii de scleroza multipla au pro-
bleme cognitive datorate bolii, insa acestea sunt mai degraba slabe si moderate decat
severe.

Persoanele afectate de scleroza multipla trebuie sa depuna un efort cognitiv consistent
pentru a desfasura simple activitati fizice.

Majoritatea oamenilor nu trebuie sa se gandeasca la modalitatea in care desfasoara anu-
mite activitati fizice uzuale (cum ar fi mersul, spalatul pe méaini, imbracatul) — acestia le real-
izeaza in mod automat in timp ce mintea lor poate procesa alte informatii. Agadar, cand o
persoana afectata de scleroza multipla depune un efort cognitiv pentru a indeplini sarcini fiz-
ice comune acesta nu se mai poate concentra si la alte lucruri.

Deficitele cognitive au un impact psiho-social major (educatie, munca, gofat, activitati de
relaxare, familie si viata sociald) si impact personal puternic (competenta personala,
constiinta propriei valori, calitatea vietii). Rezultatul reabilitarii este negativ influentat de catre
deficitele cognitive.

Cele mai des intalnite dificultati cognitive tin de:

a) Tnvé’;are si memorie.

Cea mai comuna problema legata de memorie pentru bolnavii de scleroza multipla este
amintirea evenimentelor recente si amintirea lucrurile pe care le au de facut. Unele persoane
au afirmat ca le ia mai mult timp si energie sa-si reaminteasca anumite lucruri. Pe de alta
parte, recunoasterea, capacitatea de a-si reaminti a bolnavului nu sunt afectate. Acesta fsi
poate aminti atat lucrurile vazute, cat si amintirile legate de acestea.



b) Atentie si concentrare — viteza mentala

Pentru unele persoane este mai dificil sa se concentreze pe o perioada mai lunga de timp
sau sa mentina evidenta activitatilor desfagurate in momentul in care acestea sunt intrerupte
(-a mentine cursul”). Poate fi de asemenea mai greu sa desfagoare mai multe activitati deo-
data sau sa intretina o conversatie cand aceasta este intrerupta (de televizor, radio, etc.).

c) Rezolvarea de probleme

Sunt alte persoane care intdmpina dificultati in momentul in care doresc sa-gi faca planuri
sau sa rezolve anumite probleme. Persoana in cauza este constienta de activitatea pe care
doreste sa o indeplineasca insa ii este greu sa o inceapa sau sa o duca la indeplinire (pas
Cu pas).

d) Gasirea cuvintelor

Persoanele afectate de scleroza multipla isi gasesc cu dificultate cuvintele potrivite
intr-o conversatie (,cuvintele imi sunt pe varful limbii”). Pentru unii bolnavi de scleroza mul-
tipla este dificil s& participe la o conversatie deoarece le ia prea mult timp sa-gi exprime
opinia sau sa gaseasca cuvantul potrivit, timp in care discutia deja s-a mutat pe alt subiect.

REABILITARE / TRATAMENT

in cazul dificultatilor de memorie:

® Notati-va activitatile pe care le aveti de facut intr-o agenda;

e Afigati in locuri vizibile notite care sa va reaminteasca lucrurile pe care le aveti de
facut;

® Asezati lucrurile importante in locuri vizibile.

Dificultati de memorie si de concentrare:

® Reduceti activitatile care va distrag atentia cand discutati cu cineva;

Lucrati intr-o camera de unul singur pentru a evita zgomotele;

Ocupati-va de activitatile cele mai solicitante atunci cand sunteti mai odihnit;

Nu realizati activitati ce va solicita o mare concentrare atunci cand sunteti obosit;
Programati-va orele de odihna.

Dificultati ale vitezei mentale:
® Comunicati persoanelor cu care purtati o conversatie ca dumneavoastra procesati
informatiile mai lent si ca este nevoie de putina rabdare.

Dificultati in rezolvarea de probleme:

e Incercati sa fiti sistematic;

® Folositi un calendar pentru planificarea activitatilor zilnice/lunare;
® Nu va temeti sa cereti ajutor.




Gasirea cuvintelor:
® Comunicati familiei dumneavoastra, celor cu care discutati, dificultatea pe care o
intdmpinati in a va gasi cuvintele.

3. OBOSEALA

»Simt ca obosesc foarte repede, chiar dacé nu fac mare lucru. Este aceasta situatie legata
de scleroza multipla?”

Cauzele oboselii aparute in scleroza multipla nu sunt pe deplin intelese.

Oboseala este o senzatie universala, simtitd de majoritatea persoanelor cu scleroza mul-
tipla. in general oboseala este un efect direct proportional cu o anumita cauza, de exemplu
in cazul unui efort sustinut sau a lipsei de somn. In oricare boal& a sistemului nervos per-
soana afectatd observa cd oboseste mai repede. In scleroza multipla oboseala nu mai este
direct proportionala cu efortul depus.

Oboseala este una dintre cele mai frecvente neplaceri legate de scleroza multipla, fiind
resimtita de peste 75% dintre persoanele cu scleroza multipla. Este una dintre simptomele
cel mai dificil de inteles si de tratat pentru ca aparitia sa poate produce neintelegeri in spe-
cial in randul prietenilor, familiei si angajatorilor.

Membrii familiei pot crede ca o persoana cu scleroza multipld nu isi da silinta; intre
parteneri pot apare probleme sexuale; un angajator poate spune despre persoana respec-
tiva ca este lenesa. Oboseala poate avea un impact foarte puternic asupra activitatilor zil-
nice, asupra bunastarii in general si asupra activitatii de la locul de munca.

Perioadele de oboseala, pe langa efectele nocive pe care le au in viata de zi cu zi, pot
crea stari de anxietate atunci cand reapar simptomele sclerozei multiple. Acest fenomen
apare dupa un efort sau cand o activitate sau mediul inconjurator cauzeaza o crestere a tem-
peraturii corpului. Trebuie mentionat cd oboseala nu are legatura cu puseurile si nu
cauzeaza o agravare a bolii sau o accelerare a invaliditatii.

REABILITARE / TRATAMENT

Cand oboseala devine o problema majora este recomandat un examen medical complet
pentru eliminarea altor posibile cauze ale oboselii (de exemplu: o infectie). Una dintre
cauzele oboselii in scleroza multipla este somnul agitat care cauzeaza oboseala in timpul
zilei. Daca singura cauza a oboselii este 0 boala a sistemului nervos (in acest caz scleroza
multipla), stilul de viata, mediul inconjurator si ocupatiile zilnice trebuie ajustate pentru a
include acest simptom. Astfel, poate fi necesara schimbarea rolului dumneavoastra la locul
de munca si in cadrul familiei pentru a putea evita oboseala. Pentru controlul oboselii exista



o serie de tehnici precum, reglarea ritmului de lucru, conservarea energiei, simplificarea
sarcinilor si pauze de relaxare.

Tratamentul medicamentos poate fi de folos in combaterea oboselii. Exista o serie de
medicamente disponibile pe piata roméaneasca, insa acestea pot fi prescrise doar de catre
medicul specialist in urma unor analize amanuntite ale pacientului.

DUREREA

-EU am fost un copil sanatos, nu am fost bolnava niciodata, am facut doar bolile copilariei.

De multe ori cdnd méa gandesc cand mi s-a declangat si mie aceasta boala ajung pe la
varsta de 14 ani cand tot timpul ma plangeam de oboseala, de dureri de cap, de picioare
amortite. Dar toate erau puse pe seama oboselii de la invafat, pe seama cregterii.”

Scleroza multipla poate genera durere atat in mod direct datorita afectiunilor nervilor, cat
si indirect datorita simptomelor sclerozei multiple. Durerea poate sa fie de asemenea un
efect secundar al unor medicamente.

Durerea poate uneori provoca disconfort, suparare, frica si frustrare, iar aceste sentimente
determina modul in care persoana bolnava poate face fata senzatiilor de durere.

Cand durerea persista, poate fi istovitoare si poate constitui un factor de frustrare atat pen-
tru bolnav, cat si pentru membrii familiei acestuia. Durerea impiedica persoanele cu scleroza
multipla sa realizeze activitatile pe care le au de indeplinit.

in scleroza multipla durerea poate lua forme diverse, de aceea este important ca simp-
tomele sa fie descrise in detaliu specialistului astfel incat impreuna sa puteti stabili un trata-
ment adecvat.

Este important ca simptomele sa fie clar prezentate si membrilor familiei pentru a nu fi tre-
cute cu vederea.

Durerea nu se manifesta la fel pentru toti bolnavii de scleroza multipla. Unii dintre acestia
pot semnala dureri scurte dar intense (“explozie a durerii”), iar altii pot semnala durere care
sa dureze mai mult timp.
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REABILITARE / TRATAMENT

® Alegeti tratamentul care vi se potrivegte cel mai bine.

Modul in care o persoana poate face fata durerii este diferit. De exemplu pentru unii bolnavi
de scleroza multipla tehnicile de respiratie sunt folositoare. Pentru alti bolnavi evitarea situati-
ilor care provoaca durerea constituie un remediu.

® Circumstantele si emotiile va afecteaza modul in care faceti fatéa durerilor.

Durerea este mai mult decat un simptom fizic, circumstantele si emotiile pot afecta modul in
care o persoana se raporteaza la durere. Unele persoane afirma ca isi gasesc linistea in
momentul in care intreprind activitati agreabile care le distrag atentia de la durere. Pe de alta
parte, anxietatea, descurajarea si depresia sunt comune in cazul sclerozei multiple, ceea ce
face ca durerea sa fie mai greu de invins.

Daca va simtiti mai trigti discutati cu medicul sau asistenta dumneavoastra. Trebuie sublini-
at ca intre senzatii si emotii exista o stransa legatura. Daca experimentati senzatii de durere va
va fi mai greu sa va relaxati in momentul in care desfasurati o activitate mai ales daca durerea
se repeta sau este de lunga durata.

TRATAMENT

e Fizioterapia — poate fi foarte benefica durerii musculare. Aceasta acopera o gama larga
de tratamente: intinderile, masajul, hidroterapie, acupunctura. Prezenta durerii poate ingreuna
migcarea sau exercitiile. Tocmai de aceea fizioterapia poate fi folositoare prevenind problemele
ce ar putea aparea in timp, precum atrofierea muschilor, rigiditatea articulatiilor.

e Stimularea (cutanata) electrica a nervilor — este o procedura prin care electrozii sunt
plasati pe suprafata pielii pentru a stimula nervii. Aceasta metoda se bazeaza pe aceleasi prin-
cipii ca cele ale acupuncturii.

® Pentru unele persoane care sufera de scleroza multipla terapiile complementare sunt
folositoare: acupunctura, masajul, kinetoterapia. Inainte de inceperea unei terapii comple-
mentare este indicat sa consultati un medic specialist. Unele dintre aceste terapii pot inter-
actiona cu tratamentul medicamentos si atunci pot face mai mult rau decat bine.

® Uneori tratamentul medicamentos nu constituie solutia adecvata pentru combaterea
durerii deoarece este nevoie sa se analizeze efectele secundare ale acestuia. Totusi, tratamen-
tul medicamentos poate constitui o optiune in tratarea durerii.

® Multe dintre medicamentele care sunt folosite pentru a trata durerea in cazul sclerozei
multiple sunt licentiate pentru boli precum epilepsia sau depresia. Din cauza ca unele medica-
mente nu au efect decat asupra unei singure categorii de dureri se pot prescrie mai multe tipuri
de medicamente.



4. TULBURARILE MOTORII

Prezentare generala

» Am avut si perioade foarte grele, mai bine de un an de zile nu am mers deloc. Dar am incer-
cat sa fac tot posibilul s& nu raméan imobilizata. Poate intr-o zi reuseam sa fac un pas, apoi doi...
apoi mergeam cétiva metri... si am fost tare bucuroasa cand am reusit s& merg mai mult gi sa
ma descurc cat de cat singura. Par lucruri simple acum, atunci reprezentau realizari enorme
pentru mine.” L.N., Bucuresti

Majoritatea persoanelor cu scleroza multipla au experimentat diferite combinatii ale acestor
simptome: spasticitate, slabiciune musculara si ataxie, care de obicei duc la mobilitate redusa.

Odata cu progresia sclerozei multiple, mobilitatea se deterioreaza.

Deficitul de mobilitate netratat poate duce la pierderea independentei functionale (mers,
migcare, scris, etc.), cu implicatii majore pentru familie si viata profesionald si sociala a per-
soanei.

a) Tulburarile de echilibru

“Pentru cd m-am gandit ca ma va ajuta sa ma deplasez mi-am cumpdrat o “bagheta magica”
(cérja). In primul moment cand am iesit pe stradd am observat c& imi foloseste, dar c4 trebuie
sd méa obisnuiesc sa o folosesc caci pana acum nu am utilizat agsa ceva. Chiar si cu acest aju-
tor a doua zi am cazut incercand sa ridic piciorul pe o bordura.” A.C., Bucuresti

In cadrul evaludrii echilibrului este necesar sa se stabileasca dacé reactiile de echilibru
sunt sau nu normale, reduse sau absente.

Accentul tratamentului trebuie s& se puna pe incurajarea migcarilor gi activitatilor
functionale, precum deplasarile, care vor facilita si stimula reactiile de echilibru.

Exista mai multe grade in cadrul dificultatilor de deplasare/paralizii partiale sau complete,
dupa cum urmeaza:

® Mersul cu ajutor este posibil, dar mai putin de 100 m, cu sau fara pauza. Ajutorul tre-
buie sa fie unilateral, intermitent sau constant. Ajutoarele unilaterale sunt: bastonul, cérja,
protezele, bretelele si se folosesc in cea mai mare parte a timpului. Se pot utiliza ajutoarele
bilaterale, dar intermitent. Ajutorul unei alte persoane este considerat ,ajutor unilateral®.

® Mersul necesita ajutor pe o distanta mai mica de 20 de m, fara repaus. Cu ajutor bilat-
eral constant (bastoane, cérje, bretele, proteze sau alte persoane).

® Imobilizare in carucior. Bolnavul nu se deplaseaza decéat cu caruciorul standard pe
care poate sa-l manevreze singur. Bolnavul este capabil sa se ridice din scaun vreo 12 ore/zi
pentru unele nevoi personale, inclusiv somn. Bolnavii nu trebuie tinuti in casa si pot fi
angrenati pentru munci care se pot face din carucior. Uneori bolnavul poate merge 5 m cu
ajutor bilateral. Practic, bolnavul traieste 12 ore din 24 pe carucior, putand iesi cu el oriunde
singur.




® Bolnavii imobilizati la pat aproape toata ziua. Ei nu suporta o perioada prelungita sa
stea in carucior sau pe scaun, mananca cu ajutor, isi fac toaleta cu ajutor, putand sa-si uti-
lizeze partial unul sau doua membre superioare.

b) Spasticitatea

Spasticitatea este contractia involuntara a muschilor. Majoritatea muschilor din corpul
uman sunt grupati in perechi care lucreaza in directii opuse unul fata de celalalt. Cand unul
dintre muschi este contractat celalalt este intins. Bicepsul si tricepsul sunt doi dintre muschii
de acest fel. In cazul spasticitatii acest mecanism este distorsionat, ambii muschi contractan-
du-se sau intinzandu-se in acelasi timp. Spasticitatea poate fi foarte dureroasa in functie de
muschii care sunt afectati. Aceasta poate duce la postura deformata, migcare distorsionata
a membrelor, etc.

in cazul sclerozei multiple spasticitatea este de obicei cauzata de distorsionarile de la
nivelul nervilor care controleaza muschii.

Muschii sunt implicati in orice miscare obignuita realizata de fiecare persoana in parte.
Acestia se intind sau se contracta in functie de miscare. Scleroza multipla provoaca afectiuni
la nivelul nervilor astfel incat miscarea muschilor este afectata, ceea ce cauzeaza spastici-
tatea. Cu alte cuvinte, in momentul miscarii muschilor acestia intalnesc o rezistentd mai
mare decat de obicei. Muschii sunt mult mai rigizi. Se poate intdmpla de asemenea ca
muschii sa fie ,lasati”.

c) Tremorul

in cazul sclerozei multiple stratul protector — sau mielina — din jurul fibrelor nervoase ale
sistemului nervos central este distrus. Cand mielina este distrusa mesajele care ajung la
creier sunt incetinite, deficitare sau nu ajung deloc.

Tremorul caracteristic sclerozei multiple este cauzat de demielinizarea sau afectarea strat-
ului de mielina intr-o parte a creierului care se numeste cerebel si a nervilor care conduc intr-
acolo. Cerebelul este o parte a creierului care controleaza echilibrul si coordonarea, care
incetinegte migcarea partilor corpului, a vorbirii $i a ochilor.

Tremorului se poate manifesta diferit in functie de tipul de scleroza multipla. in cazul scle-
rozei multiple recurent remisiva persoana experimenteaza tremorul in timpul puseurilor si
acesta scade din intensitate odata cu incetarea puseului. In cazul sclerozei multiple secun-
dar progresiva simptomului poate deveni mai sever in timp. Persoanele care dezvolta scle-
roza multipla primar progresiva nu experimenteaza puseuri, dar pot manifesta tremorul.



REABILITARE / TRATAMENT

Fizioterapia este folosita Tn mod obisnuit Tn scleroza multipla si poate fi benefica. Scopul
fizioterapiei este de a reduce dizabilitatea si de a facilita participarea.

Fizioterapeutii sunt in principal preocupati de disfunctile senzoriale si motrice.

Estimarea se concentreaza pe intreprinderea de activitati functionale de pozitie si de migcare,
ludnd in considerare ca performanta poate fi limitata de oboseala, durere si alte simptome.
Analizand aceste rezultate, impreuna cu punctul de vedere si interesele persoanei cu scleroza
multipla, se va stabili de catre fizioterapeut un program de tratament individualizat.

Antrenamentul aerobic in diferite forme si nivele adaptate, pozitile si miscarile corecte, imple-
mentarea gi antrenamentul corect folosind tehnologia disponibilé si recomandarile de activitati de
sport sunt elemente de baza intr-un program de fizioterapie.

Exercitiile care sa reduca spasticitatea si sa imbunatateasca echilibrul si coordonarea motorie
sunt importante pentru minimizarea impactului multor simptome in activitatile zilnice.

La o etapa avansata a bolii, interventiile fizioterapiei bazate pe intindere, exercitii respiratorii i
educatie pentru ingrijitori in ceea ce priveste pozitia corecta pentru a preveni complicatii ulterioare
sunt extrem de utile.

in etapele primare ale bolii este important s& se explice care probleme senzoriale, motrice pot
aparea si de asemenea impactul lor asupra activitatii functionale.

Chiar daca nici o problema nu intervine, o reevaluare la fiecare 6 luni este recomandata.

in ceea ce priveste tremorul nu pot fi prescrise medicamente. Totusi, unele persoane gasesc
ca anumite medicamente pentru alte boli pot fi benefice si pentru a reduce tremorul.
Medicamentele pot fi prescrise doar de catre medicul specialist.

5. TULBURARILE DE VORBIRE
Prezentare generala

30% dintre persoanele diagnosticate cu scleroza multipla au disfunctii respiratorii (reducere a
volumului, a fluxului, a presiunii gi a ventilatiei voluntare), care afecteaza vocea gi vorbirea.

Aproximativ 40-60% dintre persoanele cu scleroza multipla au probleme de vorbire, de
obicei instabilitate fonica, articulare imprecisa si deficit al aspectelor temporale ale vorbirii,
intonatie si dictie. Deficitele de limbaj sunt corelate cu problemele cognitive.

Problemele de deglutitie afecteazd mai mult de 30% dintre persoanele cu scleroza multi-
pla in grade variate de severitate si pot duce la inecare sau aspiratia mancarii.

Disfunctiile respiratorii, deficitul de voce, de vorbire si de deglutitie nu au o corelatie clara
cu evolutia bolii si pot apare foarte repede sau tarziu in grade diferite de severitate.
Reabilitarea poate fi de asemenea influentata negativ de problemele de comunicare.




Deficitele de deglutitie pot duce la infectii, malnutritie si moarte. Deficitele de comunicare si
deglutitie sunt subestimate in scleroza multipla. Toate persoanele cu scleroza multipla, famili-
ile acestora si ingrijitorii (profesionisti sau nu) trebuie informati in ceea ce privegte aceste
deficite.

Comunicarea si deficitul de deglutitie au un impact major psihosocial asupra muncii, edu-
catiei, rolului social, rolului familial si timpului liber. Problemele de vorbire si deglutitie reduc
calitatea vietii i pot duce la izolare sociala.

REABILITARE / TRATAMENT
Prezentare generala

Principalul scop al tratamentului este acela de a facilita o comunicare activa, precum si
participarea pacientului la activitatile zilnice sociale si profesionale.

Tratamentul trebuie sa fie planificat cu o intelegere deplind a ceea ce este important atat
pentru dumneavoastra ca pacient, cat si pentru persoanele relevante din viata dumneavoas-
tra (a pacientului).

Training-ul respirator efectuat devreme ar trebui sa includa ventilatia la fel ca gi exercitiile
de mobilizare activa si pasiva pentru a mentine procesul vocal.

Modificarile de mediu ar trebui sa faciliteze succesul comunicatiei pentru persoana cu
scleroz& multipla. in general pentru ca persoana cu SM sa fie capabild s&-si deruleze acti-
vitatea cu factorii perturbatori (distrageri si zgomote) acestia trebuie limitati. Tratamentul
direct al problemelor de deglutitie ar trebui sa insemne tranzitia de la hranirea prin tub la
hranirea pe cale orala, de exemplu, stimuland reflexul masticatului si activand reflexul de
inghitire. Terapia corespunzatoare ar trebui sa includa de asemenea tehnici compensatoare
de predare, care sa furnizeze informatii pacientilor, familiei i ingrijitorilor.

Tratamentul trebuie sa fie preventiv in general si intensiv in timpul puseurilor. Ar trebui sa
fie continuu cu scopul de a mentine functionarea in timpul remisiunilor i al evolutiei cronice
a bolii.

6. TULBURARILE INTERNE

Mai mult de 80% dintre persoanele cu scleroza multipla manifesta disfunctii ale vezicii
urinare, precum urgenta de a merge la toaleta, frecventa mare a drumurilor la toaleta, incon-
tinenta, ezitare, retentie. Frecvent, aceste simptome apar impreuna. Aproape 60% dintre
persoanele cu scleroza multipla au disfunctii ale intestinului care includ constipatie, inconti-
nenta fecala, urgenta de a merge la toaleta, durere gsi dificultate.

Pentru persoanele cu scleroza multipla controlul vezicii urinare este o problema des intal-



nita. Deteriorarea functiilor vezicii urinare afecteaza pana la 90% dintre persoanele cu scle-
roza multipla la un moment dat in evolutia bolii. Simptomele urinare sunt neplacute si pot
cauza probleme medicale, emotionale si igienice care afecteaza sectoare critice ale vietii,
precum cele sociale, familiale. Majoritatea simptomelor vezicii urinare pot fi controlate, iar
complicatiile urinare pot fi prevenite.

Simptomele sunt variate de la situatii urgente la urinat cu frecventd mare, incontinenta sau
retentie.

REABILITARE / TRATAMENT

Pentru a va rezolva problemele vezicii urinare va trebui sa mergeti la un specialist urolog
pentru consult. Daca observati nevoia de a urina frecvent sau daca aveti probleme in eli-
minarea urinei trebuie sa va contactati medicul cat mai curand posibil.

Exista tratamente medicamentoase care calmeaza o vezica urinara usor iritabila sau care
ajuta la golirea vezicii atunci cand este nevoie. De indata ce primesc ajutor, inconvenientele
de acest gen ale multor persoane sunt la un nivel minim. Informati-va medicul in mod regu-
lat cu privire la obiceiurile dumneavoastra urinare si la problemele conexe.

Unele persoane pot avea infectii ale tractului urinar caracterizate prin urinari frecvente,
miros puternic sau decolorari ale urinei si cateodata dureri abdominale sau de spate insotite
de febra. Prezenta sclerozei multiple ingreuneaza functiile sistemului urinar lipsit de med-
icatia specifica, agsa ca nu incercati sa va tratati singuri. Exista si metode de eliminare in
intregime a urinei reziduale — de multe ori aceasta fiind cauza unor infectii. Medicul la care
apelati va poate da sfaturi in aceasta privinta in functie de problemele dumneavoastra speci-
fice.

De asemenea, se pot face un numar de pasi de ordin practic. Daca aveti probleme de
urinare frecventa sau lipsa controlului asupra ei, cand iesiti din casa este bine sa cunoasteti
unde anume exista toalete in locuri publice precum: teatre, restaurante sau magazine.
Retineti ca daca va aflati in permanenta in cautarea unei toalete este recomandabil sa va
consultati medicul pentru a stabili un program de control al activitatii vezicii urinare. Parte a
problemelor poate fi rezolvata prin coordonarea momentelor de ingerare de lichide. Cand
unele persoane au probleme cu vezica urinara sau cu controlul ei, acestea au tendinta sa nu
bea lichide. Aceasta abordare a problemei poate avea repercusiuni serioase pentru ca
rinichii au nevoie de aproximativ 2 litri de lichid pe zi pentru a elimina toxinele din organism
in mod eficient.

Solutia acestei probleme sta in planificarea consumului de lichide. Nu consumati cantitati
mari Tnainte de a pleca de acasa sau inainte de a merge la culcare. Aceeasi cantitate de
lichid poate fi consumata pe o perioada mai lunga de timp.




Exista haine gi scutece speciale pentru incontinenta la preturi accesibile, acestea fiind de
mare ajutor persoanelor cu aceste probleme. Aceste produse sunt disponibile in farmacii si
in magazinele cu produse medicale.

Nu toate simptomele sunt legate de scleroza multipla: barbatii pot avea probleme cu
prostata, iar femeile infectii vaginale. Cel mai bine este sa lasati medicul sa identifice cauza
si tratamentul necesar. Problemele urinare apar frecvent in cazurile de scleroza multipla si
pot fi jenante din punct de vedere social. Cu toate acestea ele raspund bine la tratamente si
pot fi controlate pentru a permite reluarea activitatilor normale.

Problemele netratate ale vezicii urinare pot duce la infectie, lezarea rinichilor, stres
emotional, izolare sociala si probleme de somn. Acestea pot, de asemenea sa mareasca
spasticitatea si oboseala, crescand riscul de aparitie a ulcerelor perforate conducand
inevitabil la o scadere a calitatii vietii. Problemele de intestin produc jena si rusine (au impli-
catii in viata sociala), crestere a spasticitatii si risc de infectie. Disfunctiile sexuale pot avea
consecinte severe in relatia cu partenerul si un impact psihologic negativ pentru persoana cu
scleroza multipla.

7. TULBURARILE AFECTIVE
Prezentare generala

Scleroza multipla poate afecta emotiile dupa cum afecteaza si trupul. Desi acest lucru a fost
recunoscut inca de cand scleroza multipla a fost prima data descrisa in secolul al XIX-lea, doar
de curédnd s-a inteles mai mult modul in care scleroza multipla afecteaza latura emotionala a
unui bolnav.

Deseori simptomele sclerozei multiple, precum dispozitiile, sentimentele sau diferitele
comportamente sunt trecute cu vederea, nu sunt deplin constientizate sau inlaturate. Astfel
de probleme necesita interventia unui medic de specialitate. Simptomele emotionale si com-
portamentale sunt diferite de cele cognitive (acestea afecteaza modalitatea prin care creierul
proceseaza informatia).

Cauzele pot fi multiple si diverse pornind de la personalitatile diferite ale indivizilor gi pana
la efectele secundare ale unor medicamente.

A fi diagnosticat cu scleroza multipla, a face fata bolii, schimbarilor i nesigurantei pe care
o aduce poate fi foarte dificil. Aceste circumstante pot conduce la o intreaga gama de emotii
precum: furie, amaraciune, vina, teama, iritare. Nu exista un tipar bun sau rau de a face fata
acestei boli si reactiile difera de la persoana la persoana.

Creierul este cel care controleaza atat actiunile constiente, céat si inconstiente prin trimi-
terea de mesaje. Lobul frontal este responsabil cu controlul emotiilor i cu exprimarea aces-



tora. Astfel ca, indiferent de personalitatea cuiva, daca aceasta parte a creierului este afec-
tata, modul in care simte sau reactioneaza aceasta persoana poate fi diferit de modul in care
obignuia sa simta si sa reactioneze. Anumite emotii $i comportamente caracteristice unei
persoane influenteazd modul in care acea persoana face fata bolii. Schimbarile de emotii si
de comportament nu sunt intotdeauna legate de scleroza multipla. Pot fi prezente simp-
tomele unei alte boli care influenteaza aceste reactii emotionale sau pot fi reactii emotionale
normale la diferite situatii de viata. Circumstantele sociale, financiare si domestice pot influ-
enta evolutia emotionala a bolii.

Marea majoritate a medicamentelor au posibile efecte secundare, iar unele medicamente
prescrise de obicei in cazul sclerozei multiple pot cauza schimbari temporare ale dispozitiei
sau ale comportamentului. De exemplu: steroizii, utilizati in cazul tremorului pot cauza hiper-
activitate sau depresie. Nu toate persoanele vor experimenta aceleasi efecte secundare.

Este foarte important ca persoana in cauza sa solicite sfatul unui medic de specialitate
pentru a gasi tratamentul cel mai potrivit.

a. Depresia

Multe persoane folosesc termenul de depresie pentru a descrie perioade scurte de indis-
pozitie, dar termenul clinic de depresie exprima o boald mult mai severa, care impiedica bol-
navul sa traiasca normal, iar simptomele se pot prelungi la mai mult decéat cateva saptamani.

Exista un set de simptome care pot fi precizate in vederea recunoasterii depresiei clinice:
Dispozitie depresiva, sentimente de disperare si lipsa de speranta;

Interes redus in mod semnificativ vis-a-vis de anumite activitati agreabile;

Schimbari ale apetitului si scaderi in greutate;

Insomnie (incapacitate de a dormi) sau hipersomnie (somnolenta);

Sentiment de neliniste si apatie;

Oboseala sau lipsa de energie;

Sentimente de lipsa de insemnatate, vinovatie excesiva sau nepotrivita;

Capacitate redusa de concentrare sau nehotarare;

Ganduri frecvente de moarte sau sinucidere.

Aceste simptome trebuie sa fie severe pentru a va afecta rutina zilnica, relatiile cu cei din
jur sau locul de munca. Specialistii sunt in masura sa stabileasca daca simptomele depre-
siei nu sunt determinate de alte cauze precum: alcoolul, tutunul, medicamente, sau alte
tragedii personale.

Depresia este de obicei inteleasa gresit si ca urmare tratata necorespunzator. Daca iden-
tificati simptome caracteristice depresiei este imperios necesar sa consultati un medic psihi-
atru. Depresia nu este ceva ce poate fi prevenit i nu este ceva de care sa va rusinati.

b. Schimbari de dispozitie si emotivitate
Multe persoane care sufera de scleroza multipla au semnalat schimbari rapide de dispoz-
itie. Alte persoane au afirmat ca sunt excesiv de sensibile si extrem de emotive. Spre deose-




bire de depresie care a fost studiatda multe decenii, aceste simptome mai putin intalnite au
fost foarte putin studiate si de aceea sunt mai dificil de diagnosticat limitadnd astfel metodele
de interventie.

c. Lipsa de initiativa

Activitatile care necesita initiativa, cum ar fi imbracatul, gospodaritul gi implicarea in activ-
itati sociale sunt controlate de o parte a creierului numita lobul frontal. Daca aceasta zona
este afectata, persoana va experimenta o lipsa de initiativa. Persoanele in cauza pot duce la
bun sfarsit o activitate pe care au inceput-o sau vor intdmpina dificultati in a initia in mod indi-
vidual o activitate noua. De obicei, aceasta problema este considerata a face parte din cat-
egoria disfunctiilor cognitive, totusi, apatia gi lipsa motivatiei pot fi de asemenea simptome
ale depresiei. Este foarte important ca aceste sentimente sa fie comunicate pentru a evita
interpretarile nepotrivite, cum ar fi: “este lenes, pur si simplu doreste sa le faca altcineva pen-
tru el”. Discutiile vor inlatura frustrarile.

d. Lipsa intelegerii

In anumite situatii persoanele care sufera de scleroza multipla afirma ca sunt incapabile
sa inteleaga lucrurile care se intdmpla in jurul lor. Judecata lor poate sa nu mai fie atat de
buna pe cat obisnuia sa fie.

REABILITARE / TRATAMENT

Reabilitarea incepe odata cu stabilirea diagnosticului si se recomanda ca persoana
afectata de scleroza multipla impreuna cu o ruda apropiata sa fie prezentata membirilor
echipei multidisciplinare in componenta careia intra toti specialistii (medic psihiatru, psi-
holog), care pot sprijini persoana bolnava in procesul de recuperare.

Interventia de acest gen presupune stabilirea unei relati de incredere reciproca,

deschidere, comunicare intre persoana afectata de scleroza multipla si terapeut.

Caracteristici relevante in acest tip de interventie:

e Timpul de asteptare pentru accesul la servicii psihologice trebuie sa fie mic;

® Numarul de sedinte psihologice trebuie sa fie planificat individual si nu este necesar
sa fie limitat la o singura sesiune (pentru sentimente care ar putea fi dificile si greu de
impartasit trebuie sa existe un timp mai indelungat).

Medicamentele pot fi prescrise doar de catre medicul specialist.



8. TULBURARI SEXUALE
Prezentare generala

Disfunctiile sexuale pot avea consecinte severe in relatia cu partenerul si un impact psi-
hologic negativ pentru persoana cu scleroza multipla.

Cele mai obignuite simptome la barbati sunt disfunctiile erectile, pierderea libidoului, sen-
zitivitate alterata, probleme de ejaculare; la femei sunt pierderea libidoului, neumectarea
vaginului, senzitivitate alterata, dificultate in ajungerea la orgasm. Leziunile neurologice sunt
cauza principala a disfunctiilor sexuale, degi problemele psihice si psihiatrice, precum depre-
sia sau interferenta cu unele medicamente pot cauza astfel de probleme.

Oboseala este un factor care influenteaza libidoul si actul sexual. Aceasta problema tre-
buie discutata cu partenerul de viata pentru a nu nasgte interpretari gresite din partea acestu-
ia, cum ar fi suspiciunea de lipsa de interes.

REABILITARE / TRATAMENT

In acest tip de interventie se porneste de la identificarea tipului de disfunctie sexuald. De
asemenea, se identifica si cauzele secundare ale disfunctiilor sexuale, precum: disfunctii ale
vezicii urinare, spasticitate, durere, depresie, etc. Se iau in calcul si eventualele probleme
patologice colaterale care pot sa apara, precum gi efectele acestor probleme fata de relatiile
pacientului Tn raport cu familia si impactul psihologic pe care acestea il au asupra persoanei
afectate de scleroza multipla.

Tratamentul ar trebui sa Tnceapa cu consilierea psiho-sociala, care sa ajute la
descresterea nivelului de disconfort si la cresterea intelegerii mecanismelor implicate.
Tratamentul farmacologic care poate sa cauzeze disfunctii sexuale trebuie luat in consi-
derare.

C. UNDE POT MERGE PENTRU A CERE AJUTOR $I PENTRU A
OBTINE INFORMATII SUPLIMENTARE?

Puteti cere informatii de la:
a. Specialigtii din domeniul medico-social;
b. Organizatii de sprijin a pacientilor care deruleaza programe in domeniu SM

a. Specialigtii din domeniul socio-medical
Impacarea cu scleroza multipla poate sa fie dificila pentru dumneavoastra si pentru cei
apropiati. Specialigtii din domeniu pot sa va ofere sfaturi in legatura cu tratamentul, simp-
tomele, managementul bolii, precum si in legatura cu aspectele emotionale. Reteaua de spri-
jin a bolnavilor este direct dependenta de sistemul sanitar, astfel puteti avea acces la un
medic neurolog care sa confirme diagnosticul, sa trateze intensificarile acute ale bolii, la care
puteti fi trimis de catre medicul dumneavoastra de familie; un medic de familie care va poate



ajuta pe dumneavoastra si pe familia dumneavoastra in intelegerea sclerozei multiple si a
modului cum aceasta va poate afecta sanatatea si stilul de viata.

Daca aveti probleme speciale puteti fi ghidati spre alti specialisti precum: fizioterapeut,
urolog, psiholog, terapeut ocupational, asistent social, logoped, dietetician.

b. Organizatiile

Organizatiile care deruleaza programe in domeniu va pot oferi sfaturi, sprijin si asistenta
practica in domenii variate. Societatea de Scleroza Multipla din Romania, prin Serviciul de
Informare si Consiliere este acreditata sa ofere sprijin tuturor bolnavilor de scleroza multipla.

Reprezentantii Societatii de Scleroza Multipla din Romania va pot ghida spre alte servicii
de specialitate derulate de catre alte institutii din domeniu, cum ar fi de exemplu programe
de ingrijire la domiciliu, centre de zi, centre rezidentiale, etc.

Societatea de Scleroza Multipla din Roménia pune la dispozitia tuturor celor interesati o
serie de materiale informative oferite gratuit prin intermediul paginii web: www.smromania.ro
si a publicatiei trimestriale “Columna”. De asemenea, ofera servicii de informare si consiliere
prin intermediul liniei telefonice gratuite apeland numarul 0 800 800 044.

Cum puteti obtine certificatul de incadrare intr-o categorie de persoane care necesita
protectie speciala

Actele necesare pentru intocmirea dosarelor:

1. Copie B.l;

2. Trimitere de la medicul de familie (elibereaza doua bilete de trimitere — unul catre
medicul specialist; unul catre Comisia de Evaluare a Persoanelor cu Handicap );

3. Referat de la medicul de specialitate (pentru Comisia de Evaluare a Persoanelor cu
Handicap);

4. Toate actele medicale detinute (rezultate analize, bilete de iesire din spital, etc.);

5. Adeverinta de venit sau copie dupa decizia de pensionare;

6. Ultimul certificat de persoana cu handicap (daca e cazul);

7. Ancheta sociala pentru persoanele imobilizate.

Certificatul se obtine de la Comisia de Evaluare a persoanelor cu handicap pentru adulti
din sectorul sau judetul de regedinta.

Dupa incadrarea intr-un grad de handicap se elibereaza certificatul, care se da pe o
perioada determinata (6 luni sau 1 an).

Dupa eliberarea certificatului se intocmeste dosarul de evidenta la Directia Generala de
Asistentad Sociala si Protectia Copilului, aflatd in subordinea Consiliilor Judetene. in functie
de gradul de handicap se stabilesc facilitatile.

Beneficiaza de indemnizatie:



a) In cuantum de 179 lei, pentru adultul cu handicap grav;

b) in cuantum de 147 lei, pentru adultul cu handicap accentuat.
Beneficiaza de buget personal complementar lunar, indiferent de venituri:
a) in cuantum de 80 lei, pentru adultul cu handicap grav;

b) 1n cuantum de 60 lei, pentru adultul cu handicap accentuat;

c) in cuantum de 30 lei, pentru adultul cu handicap mediu.




Documentele necesare pentru acordarea indemnizatiei lunare si a bugetului personal
complementar persoanelor cu handicap:

- Certificat sau Decizia de incadrare intr-o categorie de persoane cu handicap (in termen
de valabilitate);

- Copie dupa B.I. sau C.I.

- Cerere tipizata

Dosarul se depune la Serviciul Public de Asistentd Sociala sau Direclia de Asistenta
Sociala de care apariine persoana cu handicap.

CADRUL LEGISLATIV

* Legea nr. 571/2003 — Lege privind Codul fiscal

* Legea nr. 91/2005 privind aprobarea Ordonantei de urgenta a Guvernului nr. 67/2004
pentru modificarea art. 80 alin. (2) din LEGEA nr. 19/2000 privind sistemul public de pensii
si alte drepturi de asigurari sociale

* Legea nr. 448 din 6 decembrie 2006 privind protectia si promovarea drepturilor per-
soanelor cu handicap, publicat in: Monitorul Oficial nr. 1.006 din 18 decembrie 2006

* Ordonanta de urgenta nr.150 din 31/10/2002 publicata iin M.Of, Partea | nr. 838 din
20/11/2002 privind organizarea si functionarea sistemului de asigurari sociale de sanatate.

* Ordonanta de urgenta 170 din 4 noiembrie 1999 (a se vedea si OUG 64/28.06.2003)
privind acordarea, in mod gratuit, a asistentei medicale, medicamentelor si protezelor pentru
unele categorii de persoane prevazute in legi speciale.

* Hotéréarea nr.1331 din 27.12.2001 — pentru aprobarea Contractului-cadru privind conditi-
ile acordarii medicamentelor cu si fara contributie personala in tratamentul ambulatoriu si a
Contractului-cadru privind conditiile acordarii dispozitivelor medicale destinate corectarii si
recuperarii deficientelor organice sau functionale ori corectarii unor deficiente fizice, in cadrul
sistemului asigurarilor sociale de sanatate, publicata in Monitorul Oficial, Partea | nr. 32 din
18 ianuarie 2002.

* Hotararea Guvernului Romaniei nr.1175/2005, publicata in Monitorul Oficial nr.
919/14.10.2005 — privind aprobarea Strategiei nationale pentru protectia, integrarea si
incluziunea sociala a persoanelor cu handicap in perioada 2006-2013.

* Legea nr.46 din 21.01.2003 privind drepturile pacientului, Monitorul Oficial nr.51 din
29.01.2003;

* Legea 448/6 decembrie 2006 — privind protectia si promovarea drepturilor persoanelor
cu handicap;

* Legea nr.519/2002, modificata prin Legea nr. 343/2004 cu modificarile ulterioare, pentru
aprobarea O. U 102 din 1999, privind protectia speciala si incadrarea in munca a persoanei
cu handicap

* Ordonanta de urgenta nr.14/2007 din 07/03/2007 pentru modificarea si completarea



Legii nr.448/2006 privind protectia si promovarea drepturilor persoanelor cu handicap
(Publicata in Monitorul Oficial, Partea |, nr.187 din 19/03/2007).

* Ordonanta nr.51 din 25/08/2005 pentru modificarea si completarea Ordonantei
Guvernului nr. 14/2003 privind infiintarea, organizarea si functionarea Autoritatii Nationale
pentru Persoanele cu Handicap (Publicata in Monitorul Oficial, Partea |, nr. 793 din
31/08/2005). [RTF bookmark end: ]Jtree%2523301

* Hotararea nr. 268 din 14 martie 2007, pentru aprobarea Normelor metodologice de apli-
care a prevederilor Legii nr. 448/2006 privind protectia i promovarea drepturilor persoanelor
cu handicap (Publicata in Monitorul Oficial nr. 233 din 4 aprilie 2007)

* Ordin nr. 386 din 7 aprilie 2004 privind aprobarea Normelor de aplicare a Legii drepturilor
pacientului nr. 46/2003, publicat in Monitorul Oficial nr. 356 din 22 aprilie 2004

* Hotararea nr. 355 din 11 aprilie 2007 privind supravegherea sanatatii lucratorilor, publi-
cat in: Monitorul Oficial nr. 332 din 17 mai 2007

* Ordin nr. 365 din 22 februarie 2007 pentru aprobarea normelor metodologice privind
asigurarile voluntare de sanatate, publicat in: monitorul oficial nr. 147 din 28 februarie 2007

* Ordin nr. 904 din 25 iulie 2006 pentru aprobarea Normelor referitoare la implementarea
regulilor de buna practica in desfasurarea studiilor clinice efectuate cu medicamente de uz
uman, publicat in: Monitorul Oficial nr. 671 din 4 august 2006

* Ordin nr. 300 din 27 martie 2006 pentru aprobarea Reglementarilor specifice,

publicat in: Monitorul Oficial nr. 353 din 19 aprilie 2006

* Legea nr. 677 din 21 noiembrie 2001 (actualizata), pentru protectia persoanelor cu
privire la prelucrarea datelor cu caracter personal si libera circulatie a acestor date, publicat
in monitorul oficial nr. 790 din 12 decembrie 2001.

* Legea nr .544 din 12 octombrie 2001 privind liberul acces la informatiile de interes pub-
lic, textul actului publicat in Monitorul Oficial nr. 663/23 oct. 2001

* Hotararea nr. 1842 din 21 decembrie 2006-partea |l pentru aprobarea Contractului-cadru
privind conditiile acordarii asistentei medicale in cadrul sistemului de asigurari sociale de
sanatate pentru anul 2007 publicata in: Monitorul Oficial Nr. 1034 din 27 decembrie 2006.

INFORMATII UTILE / CONTACTE

1. CONTACTE - Sucursale si organizatii membre ale Societatii de Scleroza Multipla
din Romania

BUCURESTI — Sucursala Bucuresti
Persoana de contact:

Mihaela Berha — 0724 312581

E-mail: berha_mihaela21@yahoo.com

BIHOR — Fundatia de Scleroza Multipla MS Bihor




Str. Buzaului, Nr. 2B, Oradea, Bihor, Cod 410249

Persoana de contact:

Pop Elisabeta — manager

Serecut Dana — asistent social

Tel: 0259/ 436601

E-mail: smbihor@yahoo.com, msbihor@rdsor.ro

BICAZ — Asociatia Medical Crestina ,Improve”

Str. Izvorul Muntelui, Nr. 157, Bicaz, Neamt, Cod 615100, Persoana de contact:
Dr. Radu Constantin — 0724 203 575; 0233/ 253 234 (int. 235)

E-mail: constantin135@yahoo.com

CLUJ-NAPOCA - Asociatia SM ,,Prof. dr. Emil Campeanu”
Str. Paul Rosca, Nr. 6, Ap. 3, Cluj Napoca, Cod 400118
Pesoane de contact:

Negreanu Maria — 0264/ 431 109; 0745 289 205

Viziteu Aneta — 0264/ 563 960

Dr. lleana Almasu — 0264/ 595241; 0742 030409
CONSTANTA — Asociatia Regionala SM Constanta

Str. 1 Mai, Nr. 82A, BI. 104, Sc. A, Et. 3, Ap. 9, Constanta, Cod 900111
Persoane de contact:

lon Dorian — 0766 329959

Turcu Catalin — 0740337576

Cretu Clara — 0766 274220

E-mail: smconstanta2003@yahoo.com

CRAIOVA — SSMR - Sucursala Craiova

Str. Calea Bucuresti, Bl. A8b, Sc. 5, Ap. 18, Craiova, Jud. Dolj, Cod 200484
Persoane de contact:

Vasiloiu Daniela — 0746 963226

Fax: 0251/ 562 198

E-mail: smcraiova@yahoo.com

GEOAGIU — Asociatia SM Hunedoara

Str. Teilor, Nr. 33, Geoagiu, Hunedoara, Cod 335400
Persoana de contact:

Radu Igna — 0254/ 248445; 0723 172 853

E-mail: elmeco@smart.ro

HUNEDOARA - Asociatia de SM ,New Life”
Str. Oituz, Nr. 2, Deva, Hunedoara, Cod 330176
Persoana de contact:

Petru Roman - 0724 316752



E-mail: onouaviata@yahoo.com

PIATRA NEAMT - Fundatia de Multipla Sclerozd MS Neamt

Str. Privighetorii, Nr. 10, Bl. B8, Piatra Neamt, Neamt, Cod 610138
Persoana de contact: lon Gada — 0744 494722

Telefon — 0233/ 234 390

E-mail: msneamt@ambra.ro

RAMNICU SARAT — SSMR - Sucursala Ramnicu Sarat
Bogdan Voicu — 0727 076118

SIBIU — Asociatia SM Sibiu

Str. lazului, Nr. 9, Ap. 12, Sibiu, Cod 550156
Persoana de contact:

Dobrota Doina — 0269/ 241972

E-mail: dobrotadoina@yahoo.com

SALAJ - Asociatia de Caritate pentru Persoane cu SM
Str. Nucului, nr. 5, Jibou, Salaj, Cod 455200
Persoana de contact: Longodor Gheorghe — 0742 075587

BARLAD - Fundatia MS Tutova

Str. Epureanu, Nr. 39, BIl. V8, Sc. B, Ap. 29, Béarlad, Vaslui, Cod 731107
Persoana de contact:

Victor Olaru — 0235/ 417949; 0335/ 414578

E-mail: mstutova@yahoo.com

Sucursala Galati

Cartier Dimitrie Cantemir, str. Berlin nr.21, bl. S4, ap.3, Galati, cod 80024
e-mail: sm_galati_ro@yahoo.com

Persoana de contact: Sirghi Gina

Tel: 0765.274.401

Sucursala Ramnicu Valcea

Splaiul Independentei nr. 8, bl. 9, Sc. A, ap.44
Ramnicu Valcea, cod: 240167

e-mail: lilitz@yahoo.com

Persoana de contact:Liliana Nicolescu

Tel: 0721.488.155

SSMR Sucursala Dambovita
Calea Bucuresti, Targoviste, bl. O2C, etaj 4, ap. 16, cod: 130135
e-mail: pdanila@yahoo.com



Asociatia SM Botogani

Piata Pogtei nr. 12, bl. D8, Sc B, ap. 9
Botosani, cod: 710326

e-mail: aurora_borsan@yahoo.com
Borsan Aurora

Tel: 0747.055.443

Borgan Laurentiu - Tel: 0741.029.932

CLINICI/SPITALE, ALTE INSTITUTII:

Spitalul Municipal Bucuresti

Str. Splaiul Independentei, Nr. 169, Sector 5, Bucuresti, Cod 050098
Tel. 021/3180502, int. 517

Fax: 021/3128102

Spitalul Colentina Bucuresti
Str. Stefan Cel Mare, nr.19-21, Sector, Bucuresti, Cod 020125
Tel.: 021/317 3245, 021/316 5495

Spitalul Clinic de Urgenta

Clinica Neurologie | Targu Mures

Str. Gheorghe Marinescu , Nr. 50, Targu Mures, Mures, Cod 540136
Tel. 0265/ 216375,

Asistent medical: Claudia lacob — 0722 693771

Spitalul de Neuro-Chirurgie lagi
Str. Ateneului, Nr. 2, lasi, Cod 700309
Tel. 0232/ 264271; 0232/ 473020

Spitalul de Recuperare lagi
Str. Pantelimon Halipa, Nr.14, lasi, Cod 700661
Tel: 0232/ 243334, 0232/ 254249

Spitalul de Neurologie Oradea
Str. Louis Pasteur, nr. 16, Oradea, Jud. Bihor, Cod 410168
Tel.: 0259/ 211 066; 0259/ 211 067; 0259/ 412 12, 0259/ 211069

Spitalul de Recuperare Neuro-psiho-motorie, Dr. Corceliu Barsan”
Str. Sperantei, Nr. 5, Dezna, Arad, Cod 317110



Tel. 0257/ 312626;

Asro Medica Cluj-Napoca (IRM)

Str. Clinicilor, Nr. 3-5, Cluj Napoca, Cluj, Cod 400006
Tel. 0264/ 431745; 0264/ 192911

E-mail: asrmed@gmi.ro

Medical Expres Bucuresti (pentru dispozitive medicale de tipul: fotolii rulante cu antrenare
manuala sau asistata, pliabile, fotolii rulante interior, prevazute cu olita, cadre de mers fixe si
pliabile, reglabile in inaltime, bastoane simple sau cu picioare, carje cu suport pe antebrat
sau subaxilar — in cadrul sistemului asigurarilor sociale de sanatate)

Str. Dr. Lister, Nr. 66, Bucuresti, Sector 5, Cod 050544

Tel. 021/ 4113068

E-mail: office@medicalexpress.ro

S.C. Osteopharm S.R.L (pentru dispozitive medicale si servicii de tehnica ortopedica,
cérje, bastoane, cadre de mers, fotolii rulante, orteze fixe si mobile, incaltaminte ortopedica,
orteze si corsete pentru deviatii patologice ale coloanei vertebrale, majoritatea la nivelul pre-
turilor Casei de Asigurari de Sanatate)

Puncte de lucru:

Constanta, Str. Decebal, Nr 13, Tel.: 0241/550605, program L-V, 9-7,
Tg Mures, Str. Primaverii, Nr.18, Tel.: 0265/ 211353

Odorheiu Secuiesc, Str. Mihai Eminescu. Nr. 7, Tel.: 0266/ 218242
Hunedoara, Str. Victoriei, Nr. 14, Tel.: 0254/ 744462

Deva, Str. Spitalului, Nr. 13, Tel.: 0254/ 214840

Alba lulia, Str. Amsberg, Nr.15, Bl. F8, Ap. 4, Tel.: 0258/ 834962
lasi, Str. Ralet, Nr.14, Tel.: 0232/ 271918

Bistrita, Str. loan Slavici, Nr.16, Tel.: 0263/ 234255

Scaune cu rotile ATO EM

Str. Calea Rahovei, Nr. 266-268, Sector 5, Cod 050912

Tel: 021/ 4232309

Ortopedica — 021/ 2520540/42/48; 021/ 3171367/68; 0727 330424
E-mail: office@ato-em.com

Plasture Escare - Datacom International S.A.

Str. Sfantul Elefterie, Nr. 26, Bucuresti, Cod 050525
Tel: 021/ 41119820

E-mail: office@datacom.ro

EuroRad Oradea (pentru IRM)
Str. Roman Ciorogariu, Nr. 9, Oradea, Bihor, Cod 410017



Tel: 0259/ 442 233
E-mail: eurorad@eurorad.ro

Autoritatea Nationala pentru Persoane cu Handicap (ANPH)
Str. Calea Victoriei nr. 194, sector 1, Bucuresti, Cod 010097
Tel: 021-2125439 Fax: 021- 2125443

Consultanta juridica specifica: 021/ 2125438
E-mail: registratura@anph.ro

D. GLOSAR

Acut = a avea un atac rapid, de obicei cu recuperare; non-cronic si de lunga durata;

Acupunctura = Metoda terapeutica originara din China, bazata pe actiune reflexa, care
consta in inteparea pielii, in anumite puncte ale corpului, cu ace metalice fine;

Apatie = Tulburare emotional-volitiva, constand in lipsa de tonalitate afectiva si de interes
fata de propria persoana si de ceea ce se petrece in jur;

Ambulatoriu = Institutie sanitara in care se acorda asistentd medicald bolnavilor care nu
au nevoie de internare in spital;

Anxietate = Stare de neliniste, de agteptare incordata, insotitéd de palpitatii, jena in respi-
ratie, intalnita in unele boli de nervi;

Ataxie = Imposibilitatea de a coordona grupele musculare in cursul miscarilor voluntare;
apar miscari imprecise, ezitante; apare in leziuni cerebeloase sau ale maduvei spinarii;

Atrofie = Atrofia este regresiunea morfoligica ori functionala a unui tesut sau organ;
Axila = Subsuoara;
Benigna = Lipsit de gravitate; usor.

Clisma = Introducere a unui lichid in intestinul gros, pe cale rectala, pentru evacuarea
fortatd a materiilor fecale, de obicei in cazurile de constipatie; clistir; spalatura;

Colaterale = Laturalnic; subordonat, secundar;

Cognitiv = Care apartine cunoasterii, privitor la cunoastere, capabil de a cunoaste;



Deficientad = Lipsa in integritatea anatomica si functionala a unui organ; absenta a anumi-
tor facultati fizice sau psihice;

Deglutitie = Act fiziologic reflex prin care bolul alimentar trece din gura, prin esofag, in
stomac; inghitire;

Demielinizare inflamatorie = Distrugerea mielinei tesutului nervos, observata in cursul unei
maladii (scleora in placi);

Dietetica = Ramura a medicinii care studiaza problema dietei;
Dietetician = Specialist in dietetica;

Disfunctii motrice = Care misca; capabil sa puna in migcare;
Distorsiune = Rasucire, torsiune convulsiva a unor parti ale corpului;

Epilepsie = Boala a sistemului nervos central care se manifesta prin crize convulsive si
prin pierderea cunostintei, de halucinatii i de alte tulburari psihice;

Erectil = Referitor la erectie, capabil de erectie.

Ergoterapie = Metoda de tratament a unor boli psihice in care munca depusa de bolnav
constituie factorul activ al vindecarii;

Ergoterapeut = Specialist in ergoterapie;

Escara = Crusta negricioasa care se formeaza in urma mortificarii unor tesuturi superfi-
ciale ale organismului;coaja neagra care se formeaza pe piele de obicei din cauza unei
arsuri;

Facultati = Capacitate, posibilitate, insugire morala sau intelectuala a cuiva; aptitudine;

Fluctuatie = Abatere foarte mica, intdmplatoare si temporara fata de o anumita stare; fluc-
tuare;

Hidroterapie = Metoda de a trata anumite boli cu apa (prin bai, dusuri etc.);
Kinetoterapie = Terapeutica prin miscare;

Latenta = Ascuns, care nu se observa, nu se manifesta, dar poate izbucni oricand;




Libidou = Termen folosit de psihanalisti pentru dorinta satisfacerii instinctului sexual;

Logopedie = Ramura a medicinii si a pedagogiei care studiaza, trateaza si corecteaza
defectele de pronuntare si de emisiune vocala; Disciplina care studiaza posibilitatile de inla-
turare a tulburarilor in dezvoltarea vorbirii;

Lombar =Care se refera la regiunea salelor, care tine de sale, din regiunea salelor;

Implementare = A pune in practica, in functiune, a aplica; a integra; a indeplini, a realiza;
Incontinenta = Stare patologica constand in neputinta retinerii urinei sau a materialelor
fecale.

Investigatia = Cercetare, studiere minutioasa, efectuatd sistematic, cu scopul de a
descoperi ceva;

Istovitoare = Care istoveste; epuizant, extenuant;

Management = Ansamblul activitatilor de organizare, de conducere si de gestiune a intre-
prinderilor;

Management de caz = Metoda apreciativa in asistenta sociala; este o metoda de coor-
donare a tuturor activitatilor de asistenta sociala si protectie speciala desfasurate in intere-
sul superior al persoanei asistate de catre profesionigti din diferite servicii/institutii publice si
private;

Mielina = un invelis gras ce protejeaza fibrele nervoase din creier si maduva spinarii;

Multidisciplinar = Care este fundamentat pe transferul de conceptie si metodologic intre
doua sau mai multe discipline; pluridisciplinar, interdisciplinar;

Nociv = Vatamator, distrugator (pentru sanatatea, viata, dezvoltarea cuiva);

Parametru = Marime proprie a unui obiect, unui mecanism, unui sistem, unui fenomen
etc., care serveste la caracterizarea unor proprietati ale acestora;

Plaga = Leziune a tesuturilor corpului, provocata accidental (arsura, taietura etc.) sau pe
cale operatorie; rana;

Punctie = Interventie chirurgicald care consta in inteparea (cu un ac sau cu un trocar a)
tesuturilor care invelesc o cavitate naturala sau accidentala, pentru a extrage in intregime
sau partial lichidul pe care acesta il contine, pentru a extrage un fragment de tesut, a intro-
duce un medicament;



Reinsertie sociala = Interventie sociala cu scopul de intregrare sociala;

Repercursiune = Urmare, consecinta;

Remisiune = Ameliorare sau disparitie temporara a manifestarilor unei boli;

Retentie = Retinere, oprire;

Rezonanta magnetica nucleara = este o tehnica in imagistica medicald pentru deter-
minarea caracteristicilor fizico-anatomice a unor organe sau tesuturi;

Rigiditate = Starea a tot ce este rigid, lipsa de flexibilitate; intepeneala;

Spasticitate = Contractie involuntara brusca (si violentd) a unui sau a unui grup de
muschi; convulsie;

Spasme musculare = Contractie brusca a unui musch sau a unui nerv

Steroizi = Grup de substante organice de origine vegetala si animala care au o importanta
mare pentru activitatea vitala a organismelor;

Subaxilar = Care se gaseste sun axila;

Tremor = Miscare involuntara usoara si iute a corpului sau a unei parti a acestuia, provo-
cata de frig, de frica sau de o boal3;

Unilateral = Care se limiteaza la o singura latura a chestiunii;
Umecta = A umezi ugor (si numai la suprafata);
Urolog = Medic specializat in urologie;

Urologie = Ramura a medicinii care se ocupa cu studiul aparatului urinar si al bolilor lui.
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