Maja se nekad pitala: "Koliko puta mi se mora oduzeti
tijelo do vrata da bih dobila lijek?" Ovo je njezina pric¢a
danas.
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komentari

U serijalu tekstova "Dijagnoza nije prognoza?" pronalazimo najbolji
nacin kako ovu reCenicu koristiti tako da oboljelima ne bude teret, nego
ohrabrenje. Ovo je pricCa, ali i savjeti Maje Likovic¢ Cipuri¢, kojoj je sa 16
godina dijagnosticirana multipla skleroza.

Kada je imala samo 16 godina, Maiji Likovi¢ Cipuri¢ dijagnosticirana je multipla
skleroza. Pamti i datum. Bio je 15. oZujka 2012. godine kada je, nakon Sest mjeseci

neizvjesnosti i traganja za objasnjenjem $to joj se dogada, saznala to¢no ime svog stanja.

| osjetila olakSanje.

OlakSanje je pratila i zahvalnost jer "uvijek moze i gore", a korisne su bile i rijeci
neurologa da je MS nesto s ¢ime se moze Zivjeti.

Ipak, olak$anju i zahvalnosti vrlo brzo su se pridruzile i prve prepreke. Zbog tadasnjih
kriterija lijeCenja Maja nije imala pravo na terapiju. U godinu i Cetiri mjeseca dozivjela je
Cetiri velika pogorsanja bolesti i pitala se: "Koliko puta mi se mora oduzeti tijelo do vrata
da bih dobila lijek? Sto mi se jo§ mora dogoditi da bih dobila terapiju, koliko jo$ moram
Cekati i hoCu li se uspjeti oporaviti?"
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Logi¢na rjeSenja umjesto odustajanja

UnatoC€ svemu, Maja kaze da nikada nije bila pesimisticna. No, neke stvari zbog
dijagnoze je morala mijenjati - umjesto da odustaje pocCela je traziti logi¢na rjeSenja.

lako odlikaSica tijekom cijele srednje medicinske Skole, shvatila je da medicina ipak nije
najbolji odabir zbog njezina zdravstvenog stanja pa je pronasla drugi put.

Odabrala sam socijalni rad jer sam vidjela da je to Cisti rad s ljudima, Cista ljubav
konkretne podrske i bila sam najsretnija na svijetu kada sam uspjela zavrsiti srednju sSkolu
i upisati Zeljeni fakultet jer doslovno mjesec dana prije zavrSetka srednje skole, leZzala
sam nepokretna u bolnici na teskom terapijskom postupku plazmafereze i pitala se
hocu li ja ove godine uopce zavrsiti Skolu, prisjetila se Maja koja je cijelo to vrijeme, bez
obzira na sve izazove, znala da ¢e na kraju sve biti u redu i da ¢e pronaci svoj put, unato¢
okolini koja je bila puna sumniji i strahova.

Vise od dijagnoze

Danas, viSe od 13 godina od poCetka ovog putovanja, Maja je socijalna radnica,
volonterka i aktivistica. Djeluje u raznim udrugama i drustvima koja brinu o osobama s
multiplom sklerozom. Izmedu ostalog, ona je predsjednica Drustva multiple skleroze
Karlovacke Zupanije te dopredsjednica Foruma mladih s MS-om Hrvatske, a susreti s
oboljelima dio su njezine svakodnevnice.
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Maja je predsjednica Drustva multiple skleroze Karlovacke Zupanije (Foto: Privatni album)

Godine Zivota s ozbiljnom dijagnozom, kao i vrijeme provedeno s ljudima koji tu dijagnozu
s njom dijele, itekako su dobar razlog da nam i Maja da svoje videnje re¢enice
"dijagnoza nije prognoza", ali i nacCina kako kao drustvo mozemo bolje komunicirati
kada su u pitanju teSke zdravstvene dijagnoze.

Ona sama tijekom svog je MS putovanja ¢ula spomenutu recenicu, ali i nekoliko drugih
koje su za nju dobar put i pokazatelj kako razmisljati.

Primjerice, kampanja povodom Svjetskog dana multiple skleroze koju provodi Savez
drustava multiple skleroze Hrvatske s udrugama ¢lanicama zove se "Ja sam vise od
MS-a" i to je najbolji primjer kako su osobe s dijagnozama, prije svega osobe i vise su od
same dijagnoze te nije dijagnoza ono Sto ih primarno obiljeZava.

U tom kontekstu vrlo je znacCajna terminologija koja se koristi i koja dugoro¢no ima veliko,
veliko znaCenje kako za samu osobu, tako i za druStvo u cjelini zbog vrlo izrazene
stigmatizacije i etiketiranja, ali i senzibilizacije i podr$ke, objasnjava Maja i dodaje jo$
jednu recCenicu koja joj se urezala u sjecanje.

"I slaba, jaca sam". Ona mi je dala ogromnu motivaciju i drugaciji pogled na sve $to se
dogada jer nije dijagnoza to Sto me Cini slabom, vec dize, jaca i motivira na daljnje

djelovanje, zakljucuje.

Vaznost vremena

Ako se, dakle pita nju, "reCenica 'dijagnoza nije prognoza' zvuc€i kao motivacija i nit vodilja
u suoCavanju i prinvacanju iste jer tek kada dodemo u realitet s dijagnozom, uvidjet ¢emo
kako ona itekako nije prognoza."
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Naravno, stvari nisu uvijek jednostavne, a problem kojeg je Maja itekako postala svjesna
kroz sve svoje aktivnosti je taj da ljudi vrlo teSko komuniciraju kako se osje¢aju sami sa
sobom.

Ljudi teSko izrazavaju svoje strahove i vrlo ¢esto ne vide pozitivhe pomake i korake u
svojem stanju i Zivotu, posebice na pocCetku dijagnoze kada im je dojam kako je sve
propalo i sve je crno.

1

Dugogodisnje iskustvo mi je pokazalo da je najvaznije s ljudima uzeti vremena i
pokazati im kako smo tu da pruzimo podrsku, da sluSamo i kazemo im da ¢e za
neke stvari vrijeme pokazati svoje, da ne moraju sve odjednom prihvatiti, napraviti i
da Ce s vremenom stvari sjesti na svoje mjesto.

Nisam lijecnica i tesko mi je ponekad ljudima odgovoriti na pitanja o terapiji, no
pokusavam im objasniti da je svakom lijeku potrebno vrijeme djelovanja, da se s
multiplom sklerozom Zzivi i lije¢i na duge staze te da oporavak ne ide preko noci, vec je
potrebno puno rada i truda na samom sebi te s bliznjima kako bi stvari sjele na svoje
mjesto. Sunce uvijek nade svoj put, ali na nama je koliko ¢cemo drzati tmurne oblake i ne
pustati ih od sebe, zakljuCuje Maja.

Kako postic¢i puno?

U razgovoru s Majom dotaknuli smo se i oCekivanja koja se stavljaju pred ljude s teSkim
dijagnozama.

Misljenja je da se od pacijenata ne oCekuje da odmah budu pozitivni jer svatko treba
vrijeme da sagleda situaciju i da krene dalje, ali ovdje je, smatra, jako vazna uloga
medicinskog osoblja koje postavlja dijagnoze i priop¢ava iste ljudima.

Jer nije isto dobiti dijagnozu multiple skleroze u otpusnom pismu bez ikakvog objasSnjenja
na kucnu adresu ili od strane lijecnika razumljivo objasnjeno s dovoljno vremena,
naglasava Maja koja se ove teme dotaknula i u svom diplomskom radu, a istrazivanje
koje je provela pokazalo je kako je 7 od 11 sudionika dozivjelo izostanak razgovora o
multipli sklerozi prilikom postavljanja dijagnoze, a troje ih je dobilo informaciju putem
otpusnog pisma $to direktno ukazuje na izostanak emocionalne podrske u sustavu
formalne podrske Sto je potom uvelike povezano s emocionalnim izazovima i loSom
komunikacijom prema i s osobama s multiplom sklerozom ili opc¢enito bilo kojom
dijagnozom.
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Maja Likovi¢ Cipuri¢ (Foto: Privatni album)
A osim institucionalnih prepreka, tu su i oCekivanja okoline.

Maja nikada nije imala osjeéaj da je ta oCekivanja pritiScu, ali priznaje da su je osudivanja
znala pogoditi.

Vrlo ¢esto bile su sumnje kako ¢u nesto uspjeti, a prema njihovim rijeCima sam "jadna i
bolesna" kaze.

Upravo u takvim situacijama rec¢enica ,,dijagnoza nije prognoza“ za nju ima
dodatnu tezinu. Djeluje kao svojevrsni Samar okolini i dokaz da se upornosc¢u,
voljom i podr§kom moze postici puno.

Najvaznije je slusati sebe

Govoreci o emocijama, Maja naglasava da i tu u drustvu postoje odredene prepreke.

Ljudi, smatra, teSko govore o svojim strahovima, tuzi ili ljutnji jer ih se, ako izgovore
"nisam dobro" ili "teSko mi je", Cesto percipira kao slabije i stvara se jaz.

| zato moramo kontinuirano raditi na tome da osnazimo ljude da govore o osjecajima i
kako se nose sa situacijama jer drzeci stvari u sebi, dugoro¢no Ce nastati puno teze
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posljedice te ¢e se samo zdravstveno stanje itekako pogor3ati, vieruje Maja koja
naglasava i da je jako bitno da svaka osoba s multiplom sklerozom ili bilo kojom drugom
dijagnozom ima autonomiju prilikom odabira svog emocionalnog i bilo kojeg drugog
puta.

66

Vazno je da niti u jednom trenutku ne zaboravimo slu$ati prvenstveno sebe, jer mi
smo ti koji stvaramo prognozu kojoj dijagnoza moZze biti suputnica, a ne prijetnja ni
smetnja.

Ll Maia Likovié Cipuri¢

Podrazumijevanje vodi nerazumijevanju

Kada govori o tome kako ohrabriti oboljele, Maja je jasna — podrS§ka ne smije postati
teret.

Savijeti koje nitko nije trazio ili usporedbe tipa "i mene boli glava" nikome ne pomazu.
Najvaznije je, kaze, ne podrazumijevati kako se osoba osjeca, sto misli i kako joj je.

Upravo podrazumijevanje vodi nerazumijevanju i osobe se tada osjecaju isklju¢eno,
neprihvaceno, izolirano i s gorkim osjecajem kako su sami i nemaju nikoga da ih se Cuje
dok ih se slusa, kaze Maja i naglasava jos jednu bitnu stvar.

Osobama s dijagnozama vazno je ne postavljati zadatke i vremenske okvire, posebno
novodijagnosticiranima. O kakvim zadacima je rijeC?

Da unutar toliko i toliko vremena trebaju prihvatiti dijagnozu, promijeniti prehranu i instant
promijeniti nacin zivota unutar toliko i toliko vremena - jer ljudi ¢e se tek onda odmaknuti,
zatvoriti u sebe i ne djelovati prema onome $to je najbolje za njih same, poru€uje Maja.

6/8



Maja Likovi¢ Cipuri¢ (Foto: Privatni album)

"Dijagnoza nije prognoza" kao ohrabrenje

Odgovarajuci pitanje kako najbolje koristiti reCenicu "dijagnoza nije prognoza", Maja je
istaknula da je najvaznije osloniti se na stvarne primjere.

Koristiti re¢enicu "dijagnoza nije prognoza" da bude ohrabrenje, a ne teret je najbolje
koristiti kroz primjere ljudi Sto i kako se moze ucCiniti s dijfagnozom kako ne bi doslo do
shvacanja kako je to sad floskula, kaze.

Dodaje da je pritom vazno naglasiti kako svaka osoba ima pravo na svoje vrijeme, a nista
se ne mora dogoditi sad i odmah.

Primjeri drugih oboljelih mogu biti snazna motivacija, iako, priznaje, postoje i oni kojima
¢e takva reCenica smetati, ali i na tome se moze raditi kako osobe viSe ne bi bile
ogorcene situacijom u kojoj se nalaze.

Govoreci o drustvenoj odgovornosti i sustavu podrske, Maja se osvrnula na vlastito
istrazivanje o socijalnim izazovima osoba s multiplom sklerozom. Na temelju tih uvida
pokrenuto je besplatno savjetovanje za mlade koji tek ulaze u zivot s dijagnozom.

Savjetovanje provode psiholozi s multiplom sklerozom te ja, kao socijalna radnica s
multiplom sklerozom i mogu reci da je to vrlo, vrlo znacajan iskorak, objasnjava.
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Smatra da je nuzno drustvo senzibilizirati od najranije dobi, kroz obrazovni sustav i javne
kampanije, jer je empatija temeljna za bolju komunikaciju.

Poruka oboljelima i okolini

Za kraj, Maja je poslala snaznu poruku onima koji tek saznaju za ozbiljnu dijagnozu:

66

Moja poruka za osobe koje su saznale da imaju ozbiljnu bolest, bila to multipla
skleroza ili neka druga, jest da prespavaju, odmore i hladne glave u mirno jutro
sagledaju sve oko sebe... te da se ne libe u niti jednom trenutku traziti pomoc i
podrsku drugih ljudi, okoline, ali prije svega stru¢njaka.

A njihovu okolinu pozvala je na razumijevanje i postovanje: ,Za ljude u okolini osoba s
ozbiljnijim dijagnozama poruka jest da ih ne sazalijevaju i ne gledaju kao manje vrijedne
pojedince u drustvu jer su to i dalje osobe s mnostvo potencijala i mogucénosti kojima je
sada mozda potrebno nesto viSe podrske u odnosu na period prije, a mozda i ne.

Py

frustracije

* Tekst je objavijen uz financijsku potporu Agencije za elektronicke medije iz Programa za
poticanje novinarske izvrsnosti.
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