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Udruzenje distroficara Kantona Sarajevo



Sta je misija Udruzenja?

Da generiramo finansijske i ljudske resurse koji
su potrebni da bi se pomoglo ljudima koji pate od
neuro-misicnih poremecaja — oboljenja koja, na
Zalost, joS uvijek predstavijaju tajnu za medicinu.

Udruzenje distroficara Kantona Sarajevo je nevladina, neprofitna, nepoliticka,
humana drustvena organizacija, uklju¢ena u evropske i svjetske asocijacije, a koja 50
godina na bazi solidarnosti gradana i Sire drustvene zajednice radi na unapredenju
borbe protiv distrofije i srodnih oboljenja, podsti€e i pomaze naucno-istrazivacki rad,
medicinsku, profesionalnu i socijalnu rehabilitaciju, kako bi se stvorili bolji uslovi za
Zivot i drustveno koristan rad oboljelih od distrofije.

Bolest zahvata sve miSi¢e, miSi¢e gornjih i donjih ekstremiteta, pa su nasi ¢lanovi
zbog tezine fizickog invaliditeta u potpunosti upuéeni na pomoc¢ i njegu drugog lica
(oblacenje, kupanje, objedovanje, itd.), a za kretanje Kkoriste iskljucivo
elektromotorna kolica.

Na podru¢ju Kantona Sarajevo imamo registrovanih 210 ¢lanova. Radi bolje
informacije navest cemo nekoliko statistickih podataka.

Sto se tiée momenta kada bolest nastupa, podaci su slijedeéi: do 10 godina starosti
oboli 52% lica, od 10 do 20 godina 39%, a preko 20 godina 9%.

Struktura Clanstva je slijedec¢a: sa procentom invalidnosti 100% imamo 61% clanova
(nepokretnih ¢lanova), sa procentom invalidnosti 90% je 33% Cclanova (tesko
pokretnih €lanova), a sa preostalim procentom invalidnosti 70% i 80% je 6%
Clanova.

Zbog teSkog fizickog invaliditeta 10% nasSih ¢lanova nije zavrSilo ni osnovno
obrazovanje, 44% je prekinulo Skolovanje, a 46% naSih ¢lanova zavrsilo je osnovne,
srednje do visoke Skole.

Rad ovog udruZenja je vrlo kompleksan i sloZzen. Zbog svog teskog tjelesnog
invaliditeta nasi ¢lanovi zavise od nase stalne pomodi i mi €inimo sve da im tu pomoc¢
pruzimo.

Napisao: Stru¢ni savjet za drustvena i medicinska pitanja Udruzenja distroficara KS
Tehnicka obrada: Elvedin MaSovi¢

Za izdavada: Almir Sahmanija

Izdavac: Udruzenje distrofi¢ara Kantona Sarajevo

Ova brodura je besplatna za naSe ¢lanove, institucije i pojedince



UVOD

Ova broSura namjenjena je Siroj drusStvenoj zajednici kao i svakom pojedincu a sa
ciliem boljeg razumjevanja osoba sa invaliditetom. Svaki pojedinac kroz ovu broSuru
moci ¢e da sazna $ta je to invalidnost, ko su osobe sa invaliditetom i koje su potrebe
takvih osoba, kako im pomoci i kako se ispravno ponaSati i komunicirati sa njima, a
da ih pri tom ne povrjedite, ne diskriminirate ili na bilo koji nac¢in ne pokazZete da na

njih gledate drugacije nego na bilo koga drugog iz okruZenja.

Kroz ovu broSuru saznacete $ta je to miSicna distrofija, kada se javija, $ta je uzrok,
koje su terapije te jo§ neke osnovne podatke vezane za ovo tesko i neizljecivo

oboljenje.

Sarajevo, 2015. godina



Invalidnosti

Procjenjuje se da 7 - 10 % cjelokupne populacije ima neku vrstu invalidnosti ili oko
600 miliona ljudi. To znaci da u Svijetu Zivi viSe OSI nego §to Rusija i SAD zajedno
imaju stanovnika. Jedan od 10 Evropljana ima neku invalidnost fizickog, senzornog,
mentalnog ili psihickog karaktera. Od tog broja 50 % njih su u produktivnhom dobu.

Osobe sa invaliditetom su najsiromasnije medu siromasnima.

Veliki broj osoba sa invaliditetom Zivi u klimi diskriminacije, predrasuda, neznanja, sa
Cesto nezadovoljenim elementarnim potrebama. Invalidnost donosi posebne teSkoce
za zene, djecu, stare, izbjeglice...

Definicije:

Ostecenje - svaki gubitak ili abnormalnost psiholoske, fizioloSke ili anatomske
strukture ili funkcije.

Invaliditet - gubitak ili ogranienje mogucnosti da se ucestvuje u drustvu na istom
nivou sa drugima, zbog socijalnih prepreka i prepreka u Zivotnom okruzenju.

Osoba sa invaliditetom je osoba sa svojim pravima, dovedena u situaciju kada je
onesposobljena za funkcioniranje, usljed prostornih, ekonomskih i socijalnih barijera
koje ta osoba ne moze savladati na nacin kao i ostali gradani.

Osobe sa invaliditetom se svakodnevno suoCavaju sa socijalnim i fizickim barijerama
kao Sto su:

predrasude i stavovi prema invalidnosti;

nepristupacnost objekata i druge arhitektonske barijere;

nepristupacnost informacija i komunikacijskog oruda.

Ove barijere su Cesto uslovljene nedostatkom znanja i svijesti o invalidnosti. Osobe
sa invaliditetom mogu ravnopravno uc€estvovati u drustvu ukoliko se uklone fizi¢ke
barijere i prepreke u stavovima.

PREDRASUDE znaci imati
. stav/misljenje/procjenu koja nije bazirana na poznavanju stvari ili ozbiljnom
promisljanju.

STEREOTIPI znace da se
... smatra da ¢e se svi pripadnici/e odredene grupe ljudi ponasati/imati iste osobine,
za koje se vjeruje da ih imaju.



Prije nggo priskocite a pomod, uvijek
apitajte osobu sa invalidifefom da Ii Zeli
Vasa pomoé¢. MozZda pomoé nije potrebna,
ili je nepozeljnal



PREDUBJEDENJA predstavijaju miSljenje koje snazno podrzava jedan pristup,
jedno rjeSenje, ili jednu stranu u sukobu, bez dovoljne i uravnotezene informacije i
iskustva u vezi sa cjelokupnom situacijom ili sa svim sukobljenim stranama.

DISKRIMINACIJA znaci pravljenje razlike, pozitivne ili negativne izmedu ljudi i stvari.
Ukoliko je osoba tretirana nepravedno i na svoju Stetu, samo zato Sto pripada
odredenoj grupi ljudi, to je negativna diskriminacija. Kroz poricanje odredenih prava,
diskriminacija rezultira nejednako$¢u, podredeno$c¢u i/ili oduzimanjem politickih,
obrazovnih, drustvenih, ekonomskih i kulturnih prava.

... znaci stavljanje lica ili grupa koja se nalaze u istoj ili sli€noj situaciji u nepovoljniji
polozaj zbog njihove invalidnosti.

Sve gore navedeno se moze dogoditi na nivou pojedinca ili institucije i biti
svjesno ili nesvjesno; pozitivno ili negativno.

JEDNAKE MOGUCNOSTI su pojam kojim se oznadavaju politike, principi i mjere
koje se sprovode da bi se svim ljudima omogudila ravnopravnost u svim oblastima
Zivota.

Uzroci diskriminacije

Neznanje je jedan od najcescih uzrocnika predrasuda i diskriminacije. Vrlo Cesto se
misli da se sve zna 0 osobama sa invaliditetom dok se zapravo zna vrlo malo. Uvjek
je lakSe dati sebi objasnjenje i interpretaciju odredenih ponasanja ili obiCaja, nego
uloZiti trud i zaista saznati Cinjenice.

Moc je jedan od znacajnijih korjena diskriminacije i predrasuda. Mo¢ je mogucnost
da se ostvori dominacija sopstvenih ciljeva, interesa i vrijednosti nad drugima.
Zloupotreba bilo kojeg oblika moc¢i moze dovesti do nejednakog tretmana nekih ljudi,
a posebno su tome podloZne osobe za koje su vezane predrasude i stereotipi.

Ranjivost/strah proizilazi iz osnovne ljudske potrebe - potrebe za sigurnoscu.
Strahovi su jedan od uzroka predrasuda. Prepoznavanje i priznavanje sopstvenih
strahova je put ka umanjenju predrasuda.

Vaspitanje kao vid svjesnog ili nesvjesnog prenosenja svojih stavova i shvatanja na
djecu. Bez obzira na godine, odrastanje i zrelost, ¢esto su stavovi, misljenja i
shvatanja sli¢ni ili isti kao stavovi porodice, Skole ili drugog okruZenja. Cesto ih
nikada i ne preispitujemo vec¢ ih uzimamo kao nesto Sto se podrazumjeva.

Konformizam koji priozilazi iz jedne od osnovnih ljudskih potreba -potrebe za
pripadanjem, odnosno potrebe da nas grupa prihvati. Zato treba razmisliti, koja su to
uobiajena shvatanja u okruzenju? Sta misle kolege na poslu, prijatelji, porodica,
komsSije... Nije jednostavno misliti drugacije od vecine ljudi, i jo$ je teze to i reéi i
ponasati se u skladu sa tim.



{ saobracaju posezbno postujie vozacg — osobge sa
invaliditetom, Koje imaju na svojem vozilu istaknutu
meduanarodnu oznakua, fako $fo éeie povecali
rasfojanje, smanjiti brzinu i povecali oprez, jer
vec¢ina osoba sa invalidifefom su dobri vozaci, ali sa
neznaitno sporijim reagiranjem, jer sa im Komande
rucéne!



Oblici diskriminacije

Putem govora

Neki primjeri prikrivene diskriminacije prema OSI putem govora su:
Uvrijedljiv govor;

»-Medicinski govor”;

Bolesnik, pacijent, slucaj;

Vezani/prikovani za kolica;

Paraplegicari, distrofi¢ari, cerebralci;

Osobe sa posebnim potrebama.

Putem ponasanja

Izbjegavanje/poricanje ili ,daleko bilo”;

Pretjerana briga/prezasti¢enost ili ,neka, ja ¢u to”;

Ponizavanije ili ,8ta oni znaju/mogu, oni su invalidi”;
Sazaljenje/divljenje ili ,ja bih se ubio/la da sam na tvom mjestu”.

Direktnim ugrozavanjem

Ovo ugrozavanje prava se odnosi na uskraéivanje prava na potpun Zivot, odnosno na
ugrozavanje osnovnih ljudskih prava:

Nepristupacnost/neprilagodenost uslova;

Obrazovanije;

Pravo na rad i zaradu.

Modeli/pristupi invalidnosti:

Medicinski model invalidnosti - problem invalidnosti vidi kao problem pojedinca i
stoga se oCekuje da je pojedinac taj koji treba da se mijenja. Osoba sa invaliditetom
je pacijent, gdje uspeh lijeCenja zavisi da li se pacijent drzao propisane terapije.

Socijalni model invalidnosti - vidi osobu sa invaliditetom kao korisnika-gradanina.
Ovaj model promoviSe osobu sa invaliditetom kao aktivhog subjekta, koji ima prava i
benificije, a ne kao pasivnog objekta sazaljenja i milosrda.



Nemojie obgshrabrivali djecua u postavljanju pitanjé
osobi sa invalidifefom o njezinim ortopgdskim
pomagalima (Kolica, hodalice, stake, proleze,

stapovi). Otvoren razgovor pomaze d
premostavanju predrasud Koje proisticu iz
strahova ili zabludal



Bonton u komunikaciji sa osobama sa invaliditetom

1. Prepoznate li potrebu za pruzanjem pomoci osobi sa invaliditetom, pitajte je kako
joj najbolje mozete pomodi;

2. Prilikom upoznavanja ne izbjegavajte rukovanje sa osobom koja ima vjeStacku ili
amputiranu ruku. Rukujte se lijevom rukom ili dodirom kako to najbolje odgovara
osobi sa invaliditetom;

3. Obracajte se neposredno osobi sa invaliditetom, a ne roditelju, partneru, pratiocu ili
prevodiocu;

4. Razgovarajte normalno, sluzeci se svakodnevnim izrazima poput: ,Vidimo se”,
,Pozdravljam, tr&im dalje”, ,Cujemo se” - bez obzira o kakvom invaliditetu se radi kod
osobe sa kojom razgovarate. Nemojte se bojati pogresnih rijeci;

5. Ako sa osobom u invalidskim kolicima duZe razgovarate, pokuSajte da sjednete
kako bi ste se gledali u o¢i;

6. KoncentriSite se na osobu koja ima neki poremecaj govora. Ako niste razumijeli Sta
je rekla, zamolite je da ponovi. Nemojte glumiti da razumijete;

7. Govorite polako i direktno prema osobi sa oste¢enjem sluha. Ne vicite, ne govorite
joj u uho. Vasi izrazi lica i pokreti usana pomazu joj da vas razumije. Ako ipak niste
sigurni da vas je razumijela - napiSite poruku;

8. Pozdravljajuci slijepu ili slabovidnu osobu kazite joj svoje ime. Ako nudite pomo¢ u
hodanju, ponudite joj da se osloni na vasu ruku;

9. Gluho-slijepe osobe vas mogu razumijeti jedino dodirom. Ako se nadete u situaciji
da komunicirate sa takvom osobom, uspostavite kontakt ispisivanjem velikih pisanih
slova na njenom dlanu;

10. Liéna pitanja o invaliditetu ili njegovim uzrocima nemojte postavljati osobi sa
invaliditetom ako s njom niste bliski;

11. Budite obazrivi i strpljivi, osobama sa invaliditetom moze trebati viSe vremena da
nesto udine;

12. Ne hvalite pretjerano osobu sa invaliditetom zbog obavljanja normalnih Zivotnih
radnji;

13. Cekajuéi u redu ustupite svoje mjesto ili se zauzmite da teSko pokretna osoba
odmah dode na red;

14. Prilikom voznje u sredstvima javnog prevoza ponudite svoje mjesto osobama sa
invaliditetom. Pomozite im pri ulasku i izlasku iz autobusa, tramvaja, aviona,

15. Pomagala (Stake, Stap, kolica) osobe sa invaliditetom dirajte samo ako ste za to
bili zamoljeni. Ne naslanjajte se na invalidska kolica, ona su dio intimnog prostora
osobe koja ih koristi;

16. Nemojte milovati psa vodica dok ,radi”. Pitajte vlasnika za dozvolu;

17. PoStujte vozaCe sa invaliditetom. Kada u saobracaju susretnete vozilo oznaceno
znakom invalida, povecajte razmak, smanijite brzinu voznje i povecajte oprez. Uvazite
njihovu sporost u obavljanju radniji;

18. Od vas se ne oCekuje da pokazujete sazaljenje prema osobama sa invaliditetom.
Prema njima se ponasajte kao prema jednakima, jer one to i jesu.
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Nemojte misliti o ljudima sa orfopedskim pomagalima kao
o bolesnicima. Orfopedska pomagala su vid pomoci
osobama u prilagodavanju ili za Kompenzaciju funkcija
os8tecenih organé za Krefanje. Osteéenja moga nastali i
bez pojave zaraznih ili drugih bolesti. Neki od razloga
Koristenja ortopedsKkih pomagala mogu bilti: osteéenje
Ri¢mene mozding, mozdani adar, ampatacija, misi¢ na
distrofija, cerebralna paraliza, skieroza multipleks, djecja
paraliza, bolesti srea, tezi oblici reumati¢nih pojava i jos
mnogo drugih uzroka pri osteéenju organa za Rrefanje!
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Jezik i terminologija

lzraz “osobe sa invaliditetom” oznaCava osobe sa urodjenom ili ste€enom fiziCkom,
senzornom, intelektualnom ili emocionalnom onesposobljenoS¢u koje usljed
drustvenih ili drugih prepreka nemaju mogucnosti ili imaju ograni¢ene mogucnosti da
se uklju€e u aktivnosti drustva na istom nivou sa drugima, bez obzira na to da li mogu
da ostvaruju pomenute aktivnosti uz upotrebu tehniCkih pomagala ili sluzbi podrske
(Zakon o sprje€avanju diskriminacije nad osobama sa invaliditetom).

Osoba sa hendikepom: hendikep se, kroz ovaj izraz, ne posmatra kao jedna od
karakteristika osobe, ve¢ kao hendikep ili oteZzavajuce okolnosti koje drustvo stvara
neadekvatnim pristupom, sistemom podrSke i prihvatanjem. Samim tim, drustvo
hendikepira osobe, kroz nepodrZavanje i nepraktikovanje koncepta jednakih
mogucnosti za sve.

Osoba sa ometenoscu/teSkocom/ostecenjem/smetnjama u razvoju

Nepravilno: Ometena osoba.

U prvom slu€aju je akcenat na osobi, a ometenost je samo jedna od brojnih
odrednica te osobe. U drugom slu€aju se u prvi plan stavlja osteCenje kao osnovna
karateristika osobe.

Nepravilno: Normalno djete/osoba, zdravo djete/osoba.

Ako bi smo koristili termine kao S$to su normalna osoba ili zdrava osoba to bi znadilo
da su nasi korisnici ili nenormalni ili bolesni §to nije slucaj.

IZBJEGAVATI

1) TERMINE kao S$to su autistiCari, cerebralci, paraplegi€ari, distroficari, Daun
sindrom (nazivanje osobe po dijagnozi koju ima);

2) Upotrebu SKRACENICA: OSI, MNRO, TIL, LMRO;
3) POGRDNE TERMINE: specijalci, slijepci, umjerenjaci, retardi, bogalji;

4) Nazivanje odraslih osoba sa mentalnim teSkocama - DJECOM.
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Rada nekome objasnjavale pat, mislite na stvari
Kao Sto su udaljenost, gdje su adubljeni
frofoari ili postavljene rampe, vremenski uslovi
1 fizi¢Ke prepreke Koje mogu ometali krefanje
osoba sa invaliditetom!
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DISTROFIJE

(muskularna distrofija DiSen i muskularna distrofija Beker)

NajceSca forma muskularne distrofije u djeCijem uzrastu pogada skoro iskljucivo
djeCake.
Pojavljuje se otprilike kod jednog dje¢aka na 3500 novorodenih.

Blaga forma ove bolesti je takozvana bekerova muskularna distrofija (BMD). Ovoj

formi pripada samo svaki deseti slucaj distrofije.

Uzroci i razvoj bolesti

Za ovu bolest su odgovorni oSte¢enja na jednom genu koji se nalazi na kratkom
kraku X-hromozoma i koji se sastoji iz 2 miliona osnovnih parova. Obi¢no tzv. DiSen
—gen proizvodi protein distrofin, koji je vazan sastavni dio membrane celija miSiénih
vlakana.

Kod oko polovine pacijenata se mozZe ovo oStecenje ustanoviti na krvnim celijama
pomoc¢u nove tehnike molekularne genetike. Ostali pacijenti imaju ili jako male
defekte koji se ne mogu dokazati sadasnjim metodama, ili imaju tzv. punktualne
mutacije, Sto znali pogreSne genetske pojedinaéne informacije koje sadasnja
rutinska dijagnostika ne moze da konstatuje.

Zbog genetskog oStecenja se kod vecine pacijenata koji imaju muskularnu distrofiju
Disen (DMD) uop$te ne producira distrofin, dok se kod pacijenata koji boluju od BMD
mogu pronaci molekuli distrofina ali su izmenjeni. Distrofin formira mrezu na
membranama misi¢nih vlakana. Nedostatak distrofina uzrokuje poviSenu propusnost
membrana. Ovo uslovljava ulazak opasnih supstanci u miSi¢na vlakna, $to ima za
posledicu propadanje vlakna (distrofija) i na drugoj strani gubljenje vaznih sastavnih
dijelova misi¢nih vlakana; npr. enzima kreatinkinaze (CK). Ovo se vremenom
»nakuplja“ i objasnjava progresivne znakove bolesti.
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Nemojite ponizavali ili ponasati sg
zastitnicki prema osobi sa invalidifefon
fime 8fo ¢eie je tapsati po ramenima ili
glavil
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Kod formi koje spadaju u BMD se producira skraceni distrofin. lako je nedovoljno
sposoban da funkcionise, ipak je u stanju da duze odrzava strukturu misi¢nih vlakana
nego Sto bi to bio slu¢aj da ga uopste nema. Ovo omogucava da se racuna na duze
odrzanje muskulature §to podrazumjeva i povoljan klini¢ki razvoj bolesti. Svakako su
genetska ostecenja i kod BMD joS uvjek tako promjenjiva da i produkovan ostatak
distrofina moze svoju funkciju da vr§i veoma razlicito, $to je opet razlog velikih razlika
u klinickom razvoju. Najnepovoljniji klinicki razvoj BMD odgovara klinicCkom razvoju
DMD.

Znakovi bolesti i njen razvoj

Ostecenje gena i na taj nacin poremecéena produkcija distrofina djeluju vec pri
porodu. Ve¢ tada se u krvi oboljelih djeCaka (djelimi¢no i kod djevojcica koje prenose
bolest!) moZe ustanoviti veoma poviSena aktivnhost kreatinkinaze (ispitivanje je
moguce skoro u svakoj medicinsko-hemijskoj laboratoriji ili preko dobrovoljnog CK-
Screening-a) U kasnijim kliniCkim znacima se razlikuju BMD i DMD.

Muskularna distrofija DiSen (DMD)

Prvo &to je za okolinu uodljivo jeste usporeni razvoj motorike. Ovo se ispoljava kroz
loSu pokretljivost, oboljeli kasnije poéne da hoda, Cesto pada, ,nespretnost®, ,lenjost"
i poteskoce kod pokuSaja brzog hodanja.

Kad djeCaci prohodaju, moze se primjetiti udebljanje listova na nogama i ,gegavi*
hod. Dok ¢etvorogodiSnjaci iz lezeceg stava na ledima ustaju tako da odmah sjednu i
bez pomoci ruku, se pruze naprijed da ustanu, a njihovi vrSnjaci koji maju DMD
ustaju tako da se prvo okrenu na stomak i ustaju CetvoronoSke. PoteSkocCe kod
hodanja i ustajanja su posljedice napredujuce slabosti miSi¢a koja se pojavljuje prvo
u predjelu karli¢nog pojasa.

Do momenta jasnog pojavljivanja bolesti je ve¢ najmanje 40% miSiénih vlakana
unisteno ili oSteceno. Oslablijenje muskulature na stomaku i ledima vodi ka sve
izrazajnijem krivljenju kicme naprijed. Istovremeno ali u individualno razli€itoj mjeri
pocinju ograniCenja pokretljivosti (kontrakture) na kukovima (bedrima) i gornjim
sko¢nim zglobovima, manje na koljenim zglobovima.
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Pazile na svoje predrasude! Nemojte misliti kako je
upoftreba ortopedskih pomagala fragedija. RHad su
invalidska Kolica dobro opremljena i odabrana, ona
zapravo mogu znaciti slobodu Koja pruza Korisniku
mogucénost slobodnog Kretanja i punog angazmana
u zivoty!
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Slabost u pojasu ramena postaje primjetna po ,povucenim® lopaticama (Scapulae
koji pokreCu glavu naprijed slabe rano Sto djeci prouzrokuje poteSkoCe kog
podizanja glave kad leze na ledima.

Od oko 4. godine Zivota slabosti i kontrakture konstantno vode ka hodu na vrhovima
prstiju, kasnije ka ,Spicastim stopalima®“. Bez lijeCenja oboljeli postaju sa 8-12 godina
nesposobni za hod, tj. moraju koristiti invalidska kolica. Sada po pravilu dolazi brzo
do krivljenja kicme (skolioza ili kifoza) i kao posljedica ovog se deformiSe grudni koS
(Thorax). Slabost disajne muskulature postaje jasna pri iska$ljavanju kod infekcije
disajnih puteva i otezava ovo iskasljavanje; na ovaj naCin se mogu smanijiti
oCekivanja od Zivota koja postaju veoma ograni¢ena. Sr€ani miSi¢ je doduse najviSe
pogoden procesom bolesti, ali ipak povisena frekfencija srca i druge promjene ritma
ili oslabljenje snage srca vode rijetko ka subjektivnim teSko¢ama.

Kod treine pacijenata postoji umanjena duSevna sposobnost koja potice od
nedostatka distrofina u mozZdanom tkivu koji se tamo obi¢no nalazi u nesto
izmjenjenoj formi. Sa tim se moze dovesti u vezu i kasnjenje razvoja govora. Kao
posledica nedostatka kretanja ili nepraviino shvacene brige moze se javiti
prekomjerna tezina koja postaje problem.

Muskularna distrofija Beker BMD

Geneticar Becker iz Gottingena je primjetio da su kod nekih dje€aka ili mladi¢a sa
tadasnjom dijagnozom DMD znakovi bolesti manji i da se slabosti mogu uoditi tek u
genetskog nalaza i histoloSkog nalaza u kome se vidi nedostajanje distrofina ili
njegova nedovoljna koli¢ina u membranama misi¢nih viakana.

Slabosti skeletne muskulature su isto kao i kod DMD izrazene u pojasu ramena i
karlice, ali Cesto razliCito zahvataju strane i zbog toga vode ka asimetricnim
kontrakturama prije svega na skoCnim zglobovima. Sposobnost hodanja moze
veoma dugo da se oCuva Cak i do odraslog doba. OgraniCenja pokretljivosti u
mnogim sluc€ajevima nisu najbitniji problemi — u¢esc¢e sr€anog misica je Cesto na Celu
toka bolesti i odreduje Zivot odnosno preZivljavanje pacijenta. U pojedinacnim
slu€ajevima se slika bolesti prepoznaje tek kod pojave akutne sr€ane slabosti (sr¢ana
insuficijencija zbog kardiomiopatije).
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U pojedinim centrima se ovakvim pacijentima uspjesSno radi transplatacija srca.
Distrofin nije zatupljen samo u muskulaturi. U¢es¢e centralnog nervnog sistema kod
BMD moze u razliCitoj mjeri voditi ka ograni€enju mozdanih sposobnosti, tako da je
kod nekih pacijenata prisutna duSevna ograniCenost. Ipak ova pogodenost nije
progresivna i po pravilu nije povezana sa pojavom epileptickih napada.

Postavljanje dijagnoze

Prisustvo distrofije mozZze da dijagnozira djeciji ili ljekar opsSte prakse kad uoCi
oCigledne znakove bolesti. Prvi simptomi se kod djeCaka pojavljuju ve¢ u drugoj
godini Zivota, ali po pravilu tek kasnije u djeCijem uzrastu a rijede u Skolskom uzrastu
vode ka ograni¢enju pokretljivosti. Kongenitalna muskularna distrofija se pokazuje
ve¢ kod rodenja, dok se Bekerova muskularna distrofija moze uocCiti, u vecini
slu€ajeva, tek izmedu 5. i 10. godine Zivota.

Pretpostavljenu dijagnozu mogu potvrditi ljekari specijalisti u djecijim ili neuroloSkim
klinikama. Temeljan tjelesni pregled obuhvata paZljivu provjeru muskulature, nerava i
zglobova. Takode se kontroliSe i pokretljivost kicme i rad srca i pluca.

Stanje istrazivanja

Nedavno postignuto objasnjenje strukture gena koji je odgovoran za muskularnu
distrofiju DiSen i Beker je rezultat veoma aktivnih istrazivanja. U potpunosti je poznat
hemijski sastav distrofina.

Sadasnja istrazivanja se sastoje od eksperimenata na miSevima i psima koji imaju
muskularnu distrofiju. Kod bolesnih Zivotinja takode nedostaje distrofin a posebno
kod pasa tok bolesti je veoma sli¢an toku bolesti kod ljudi.

Kod miSeva sa muskularnom distrofijom injekcija muskularnih blastema (myoblast) u
miSi¢e dovodi do rasta nivoa distrofina i zaustavlja degeneraciju misi¢a. Prvi pokuSaji
transfera mioblasta kod ljudi su ipak pokazali nezadovoljavajuée rezultate.
Eksperimenti na Zivotinjama se nastavljaju i ulivaju nadu u otkri¢e terapije kojom ce
se moci lijeciti uzroci ove bolesti.
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Breaking Barriers Together

(sredsredite sg na osobu, a ne na njen
invaliditet!
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Terapije kod misi¢ne distrofije

Uzro€na terapija za sada ne postoji. Kod simptomatske terapije polazi se uglavhom
od toga da se pacijentima odrzi dosadasnja kvaliteta Zzivota. Neizostavni oblici
pomocCi su posebne terapije kretanja, ortopedska pomagala, terapija disanja i
psiholoska pomoc¢ i savjetovanje oboljelih kao i informiranje njegovatelja oboljelih.

BEMER terapija opc€enito djeluje na poboljSanje parametara cirkulacije te podupire
tielesne mehanizme. Znanstveno dokazani, te putem klinicko-medicinskih studija i
potvrdeni, vrijede slijedec¢i kompleksni mehanizmi za BEMER-impuls, a koji su od
posebnog znacaja za pacijente koji boluju od distrofije miSica:

- fizioloSki pozitivan utjecaj funkcioniranja mikrocirkulacije te bolja oksigenacija u tkivu

kapilara,

- pozitivan utjecaj na proteinsku biosintezu (regenerativne proteine),

- pozitivan utjecaj na imunolos$ki sustav, samim time i jaanje tjelesnih mehanizama
samoodbrane,

- opustajuci u€inak na vegetativni ziv€ani sistem.

BEMER terapija predstavlja kompleksnu terapijsku metodu, koja poti¢e cirkulaciju i
oksigenaciju te samim time optimalizira stvaranje energije (ATP) i doprinosi regulaciji
izmjene tvari u cijelom organizmu. Sto se pak ti¢e distrofije misi¢a, ovaj oblik terapije
predstavlja svojevrsnu potporu organizmu, buduéi da dolazi do aktiviranja vlastitih
tielesnih mehanizma pacijenta, te sluzi kao potpora drugim klinickim metodama. Na
temelju spomenutih reakcija te iskustava teskih invalida sa razliCitim slikama bolesti
moze se ustvrditi da BEMER terapija kod oboljelih od distrofije miSi¢a potie
stabilizaciju te dolazi do poboljSanja viSe parametara opCeg zdravstvenog stanja.
Opcenite smjernice za primjenu BEMER terapije:

- 1 do 2x dnevno elektromagnetska terapija po bazicnom programu;

- Dodatno 1x dnevno elektromagnetska terapija na stupnju intenziteta 10;

- za bolju funkciju pluc¢a i stabilizaciju imuniteta preporu¢amo aplikator na programu
P4 iznad prsnog kosa.

Zbog manjeg broja provedenih protokola nije moguce dati reprezentativne podatke o
utjecaju BEMER terapije na oboljele od distrofije miSi¢a. No, na temelju dosadasnjih
iskustava mozemo ustvrditi da BEMER terapija utjeCe na poboljSanje opcéeg tjelesnog
stanja, potiCe imunitet te pozitivno utjeCe na izdrzljivost kod psihoterapeutskih
tretmana. Kod diSne insufiencije uzrokovane distrofijom misi¢éa moguce je produziti
vrijeme disanja bez respiratora.
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