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Uvod: Multipla skleroza (MS) kod pedijatrijske populacije jeste sve ¢eSce zabelezena. Obzirom na vreme ispoljavanja,
pedijatrijska multipla skleroza ima teze psihosocijalne implikacije za decu i porodicu. Prognoza i tok oboljenja imaju
distinktivna obeleZja, koja je razlikuju od adultne forme.

Cilj: Osnovni cilj pregleda literature jeste ispitati uticaj simptomatologije pedijatrijske multiple skleroze na rast, razvoj,
akademska postignuca i kvalitet Zivota sa naglaskom na interdisciplinarnu saradnju struénjaka razli¢itih profila u sistemu
zdravstvene i socijalne zastite i sistemu obrazovanja i vaspitanja.

Metod: Sveobuhvatan pregled literature izvrSen je koriste¢i sledece baze podataka: PubMed, Google Scholar i KOBSON.
Rezultati: Evidentan je negativan uticaj pedijatrijske multiple skleroze na grubu i finu motoriku, grafomotoriku, vizuelne
funkcije, kognitivne i egzekutivne funkcije, govor, jezik i komunikaciju, socijalizaciju, mentalno zdravlje, posledino i na
akademske uspehe i sveukupan kvalitet Zivota. Pedijatri imaju kljunu ulogu u ranoj identifikaciji, le¢enju, tretmanu i pracenju
dece te se podstiCe i saradnja sa nastavnim osobljem i defektolozima. Identifikovane su smernice za rad nastavnika i stru¢nih
saradnika u Skolskom okruzenju kao $to su: akomodacija fizickog okruzenja, organizacije nastavnog gradiva, testova i
domacih zadataka, monitoring ponasanja deteta i drugi, posebni zahtevi koje je neophodno uvaziti.

Zakljuéak: Pedijatar poseduje znacajnu ulogu u ranoj identifikaciji, leCenju i pra¢enju deteta, kao i u saradnji sa nastavnicima
i strucnim saradnicima. Transdisciplinaran, individualan i individualizovan pristup deci sa MS uz uvazavanje smernica za rad
u Skolskom okruzenju i Sire, te aktivno ucestvovanje pedijatra u timu ¢e pozitivno uticati na akademska postignuc¢a, kvalitet
Zivota deteta i porodice i svega $to on obuhvata.

Kljuéne reci: deca sa multiplom sklerozom, adolescenti sa multiplom sklerozom, Skolsko postignuce, kvalitet Zivota, podrska

Introduction: Multiple sclerosis (MS) in the pediatric population is more and more frequently reported. Given the age of
onset, pediatric multiple sclerosis has more severe psychosocial implications for children and their families. The prognosis
and disease course have distinctive characteristics that differentiate it from the adult form.

Objective: The main goal of this literature overview is to examine the impact of pediatric multiple sclerosis symptomatology
on growth, development, academic achievements and quality of life, with an emphasis on the importance of interdisciplinary
collaboration within healthcare, social protection, and education systems.

Method: A comprehensive literature overview was conducted using the following databases: PubMed, Google Scholar, and
COBSON.

Results: The negative impact of pediatric multiple sclerosis on gross and fine motor skills, graphomotor skills, visual functions,
cognitive and executive functions, speech, language and communication, socialization, mental health, and consequently,
academic success and overall quality of life is evident. Pediatricians play a key role in the early identification, treatment, and
monitoring of the child, as well as collaboration with teachers and special educators. Guidelines were identified for working with
teachers and school staff, including: accommodation of the physical environment, organization of teaching materials, tests and
homework, monitoring of the child’s behavior, and other specific requirements that need to be addressed,

Conclusion: The pediatrician has a significant role in the early identification, treatment and monitoring of the child, as well
as in cooperation with teachers and support staff members. A transdisciplinary, individualized, and personalized approach
to children with MS, alongside adherence to guidelines in the school environment and beyond, and the active involvement
of pediatricians in the team, will positively influence the academic achievements, quality of life of the child and their family,
and all that it encompasses.

Keywords: children with multiple sclerosis, adolescents with multiple sclerosis, academic achievement, quality of life, support

1. UVOD

Pedijatrijska multipla skleroza (PedMS) je hroni¢na, inflama-
torna, autoimuna i demijelinizaciona bolest centralnog nervnog
sistema (CNS), koja se ispoljava kod mladih odraslih ljudi, mada
se od sredine 90-ih beleZi sve viSe podataka o prisutnosti
multiple skleroze (MS) kod dece mlade od 16 godina starosti (1).

U literaturi se navodi podatak da je od sveukupnog broja
obolelih izmedu 3 i 10% ispod 16 godina starosti (2).

PedMS ima distinktivna obeleZja koja je razlikuju od adult-
nog oblika, 98% dece ima relapsno-remitentni tok oboljenja uz
uCestalije relapse, vecu verovatnoéu za polisimptomatski
pocetak bolesti, tezu klinicku sliku i prognozu (3). Aktivnost MS
karakteriSu relapsi, odnosno pogorsanja postoje¢ih simptoma,

Correspondence to Anastazija Simi¢, Babanovci bb Pmjavor | E-mail: 440328@mf.uns.ac.rs
Primljen/Received: 31.1.2025 | Prihvacen/Accepted: 10.2.2025


https://doi.org/10.46793/PP250131003C
https://orcid.org/0009-0004-7884-7532
https://orcid.org/0000-0003-2864-7108

Znaéaj interdisciplinarne saradnje u pobolj$anju akademskog postignuéa dece sa multiplom sklerozom I. Cerani¢, A. Simi¢, S. Slavkovié

i oporavci, bilo spontani, bilo terapijski izazvani, delimicni ili
potpuni, i praceni neuroloSkom stabilno$¢u u trajanju najmanje
30 dana. Simptomatologija je individualna po intenzitetu i
uCestalosti, polisistematska, sa motornim simptomima kao
najucestalijim (80%). NiSta manje znacajni su i nemotorni
simptomi u vidu ispada senzibiliteta (trnjenje, mravinjanje),
oStecenja vida, bola, slabosti, zamora i kognitivnih deficita (4).

Rana i precizna dijagnostika MS u detinjstvu je imperativ.
Postavljanje dijagnoze se vrSi od strane lekara neurologa
pomocéu anamneze, istorije bolesti, neuroloSkog pregleda,
laboratorijskih nalaza krvi, urina i likvora, zatim MRI, evo-
ciranih potencijala i drugih testova tercijarne zdravstvene
zastite (5). Revidirani McDonald kriterijumi u postavljanju di-
jagnoze MS se mogu odnositi i na decu i adolescente, a oni
obuhvataju diseminaciju u prostoru, odnosno da se neurolos-
ko oStecenje desilo u najmanje dve regije CNS-a, i disemina-
ciju u vremenu, koja podrazumeva da se neuroloSko ostece-
nje desilo u viSe od jednog navrata (6). Terapija koja se koristi
kod pedMS uvedena je u odnosu na iskustva odraslih osoba.
Vazno je istaéi da niti jedan vid medikamentozne terapije ne
moZe u potpunosti da prevenira niti ponisti progresivnu ne-
uroloku deteoriraciju (4).

Studija sprovedena u Svedskoj sa 549 dece MS-om je
pokazala da deca imaju sporiju progresiju oboljenja ka
invaliditetu za razliku od adultne forme, medutim na na skali
za procenu neuroloskog deficita EDSS (engl. The Expanded
Disability Scale) poseduju skor od 3 do 6, odnosno, od ume-
rene invalidnosti u jednoj od funkcija do toga da dete moze
da hoda 100m sa Stakom ili Stapom bez odmora (7). Ugesta-
lost relapsa i hospitalizacija, redovne posete medicinskim
ustanovama, farmakoloska i nefarmakoloska terapija i njiho-
ve nuspojave (usporen rast, teSkoCe spavanja, povecanje te-
lesne mase), samostalno ubrizgavanje, odgovornost i do-
sledno pridrzavanje rasporeda lekova i drugih medicinskih
uputstava su stavke koje su u negativnoj korelaciji sa kvalite-
tom Zivota dece sa pedMS (8). Stoga, potrebno je pronaci
adekvatan pristup u radu sa decom sa MS i njihovim porodi-
cama, kako bi se obezbedio Sto veci kvalitet Zivota, pozitivna
socijalna, emocionalna i akademska iskustva.

2. SIMPTOMATOLOGIJA PEDIJATRIJSKE MULTIPLE
SKLEROZE U SKOLSKOM KONTEKSTU

Za MS se kaze da je ,bolest sa hiljadu lica“ (4) &iji simptomi,
pojedinaéno i kumulativno, deluju na sve sfere rasta i razvoja
deteta. S obzirom na uzrast kada se MS ispoljava kod dece,
njene posledice e se najpre primetiti i najviSe odraziti na
uspeh u Skoli.

2.1. Motoricke sposobnosti dece sa multiplom sklerozom

Uobi¢ajena grupa simptoma, koju doZivljavaju odrasli i deca
sa MS, i glavni atribut ovog oboljenja jeste motorna disfunkci-
ja, koja se manifestuje kroz pareze ili plegije jednog ili viSe
ekstremiteta, asimetrijom refleksa, spasticitetom, ekstenzi-
onim ili fleksionim spazmima, kontrakturama, slabo$¢u, tre-
morom, ataksijom i vizuelno-motornim deficitima, koji dalje za
sobom povlace i poremecaj ravnoteze, hoda i uéestale i izne-
nadne padove (4,9), koje deca mogu lak3e da uoCe i opiSu u
odnosu na kognitivnu ili senzornu simptomatologiju.

Deca sa pedMS statisticki znagajno ¢edce imaju tedkoca
sa hodom, gde se ispoljava ataksi¢an hod, nemogucnost iz-
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vodenja tandem hoda, abazije, astazije i neretki padovi. Pri pri-
meni instrumenta za procenu hoda (engl. 6-minute walk test)
(10), rezultati su ukazali da su deca sa MS presla znaéajno ma-
nju udaljenost i sporije izvodila test u odnosu na kontrolnu gru-
pu. Od ukupnog uzorka dece, 60% dece sa pedMS su imala
viSe problema sa pretilo¢u zbog sedentarnog nacina zivota
8to, takode, utiCe na performanse na ovom testu. IstraZivanjem
snage hvata dinamometrom i primenom razlicitih instrumenata
za procenu manuelne i manipultivne spretnosti utvrdeno je da
su fine manipulativne vestine, snaga hvata i bilateralna koordi-
nacija gornjih ekstremiteta su statisticki znacajno nize u odnosu
na kontrolnu grupu (11). Kinemati¢ka analiza rukopisa dece sa
pedMS je pokazala naruden rukopis sa kra¢im potezima olov-
kom, sporijim, manje automatizovanim pokretima uz vise vre-
mena sa olovkom u vazduhu (12).

Razvijenost grube i fine motorike utiCe i na akademsko
postignuée, mentalno zdravlje i moguénost izvodenja svako-
dnevnih zadataka u razli¢itim kontekstima (svakodnevno sa-
mozbrinjavanje, sport, vrinjacke interakcije i aktivnosti slo-
bodnog vremena) i Cesto su prediktor kasnije psihosocijalne
maladaptacije. Pokazalo se da razvijenost fine motorike utice
na kasnije performanse u Eitanju, pisanju i matemati¢kim
vestinama, dok teSkoce u gruboj motorici esto dovode do
kasnijih problema sa vrSnjacima, depresijom i anksioznoS¢u i
drugim emocionalnim problemima (13).

2.2. Kognitivne sposobnosti dece sa multiplom sklerozom

Raniji uzrast ispoljavanja simptomatologije, i samim tim duze
trajanje bolesti, u vezi su sa poveéanim rizikom od razvoja
kognitivnih disfukcija (14), gde istrazivanja pokazuju da jedna
treCina dece sa pedMS imaju kognitivne probleme (15). Kog-
nitivna o3teéenja uoCavaju se u aspektima radne i dugoroéne
memorije, paznje i koncentracije, egzekutivnih funkcija, uéin-
kovitosti i brzine obrade informacija i apstraktnog misljenja.
Prisutni su deficiti u u€enju novih informacija uzrokovani
njihovom sporijom obradom i distraktibilno$¢u, zatim percep-
tivni deficiti i smanjena sposobnost dono3enja odluka (14).
Jedna tre¢ina roditelja dece sa pedMS istiCe da kognitivni
problemi negativno uti€u na Skolu, svakodnevni Zivot i soci-
jalne aktivnosti (16), pristune su teSkoce pri izvodenju rutin-
skih poslova u domacinstvu, §to sve posledi¢no utiCe na kva-
litet Zivota ove dece (14). Nacionalno udruZenje obolelih od
MS preporu€uje detaljniju neuropsiholoSku procenu dece na-
kon uoCene bilo kakve neobjasnjive promene u akademskim
performansama ili bihejvioralnom funkcionisanju zajedno sa
kognitivnom rehabilitacijom (17).

2.3. Vizuelne sposobnosti dece sa multiplom sklerozom

Cesto su smetnje u domenu vizuelnih funkcija prva ispoljena
simptomatologija, koja se inicijalno ne dovodi u vezu sa MS
(5). Demijelinizacijske lezije unutar mozdanog stabla éesto
dovode do opti¢kog neuritisa, snizene ostrine vida, diplopija,
poremecaja okularnog motiliteta, nistagmusa, oftamoloplegi-
je i, rede, do pareze/paralize treceg kranijalnog nerva i ptoze
ocnog kapka (18).

Opticki neuritis se ispoljava priviemenim gubitkom ili traj-
nim smanjenjem ostrine vida na jednom ili oba oka, oStece-
njem kolornog vida, pupilarnim defektom, bolom prilikom
pokreta onih jabucica. Oporavak se deSava kako spontano,
tako i uz kortikosteroidnu terapiju, medutim, neretko je taj
oporavak nepotpun, sa rezidualnim deficitima kao $to su:
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niska kontrastna osetljivost, dishromatopsija i niska vizuelna
ostrina (19). Buduéi da se leenje i prognoza o$teéenja vida
razlikuju od sluéaja do slucaja, potreban je paZljiv klini¢ki
pregled i Eeste kontrole kako bi se prevenirao trajni gubitak
vida i s njim povezane posledice (20), kao i prilagodavanje
uslova unutar ucionice trenutnom detetovom stanju, uzevsi u
obzir promenljivost i intermitentnost samog toka MS.

2.4. Slabost i njene psihosocijalne posledice kod dece
sa pedMS

Jedan od nemotornih simptoma, kojem se, uprkos najucesta-
lijiem prijavijivanju od strane dece i odraslih sa MS-om (viSe
od 80%), Cesto posveti manje paznje, jeste slabost. Slabost
sa sobom nosi preplavljuju¢ osec¢aj umora, nedostatak ener-
gije i iscrplienost tolike razmere, da uti¢e na funkcionisanje
osobe, sprecavajuéi je da izvrsi odredene fizicke ili mentalne
aktivnosti (21). MacAllister i saradnici (22) navode da je sla-
bost, kao ,nevidljivi invaliditet’, est simptom kod dece sa
pedMS. Njihovo istrazivanje je pokazalo da jedna trecina de-
ce prijavljuje ozbilinu slabost, dok skoro dve trecine roditelja
ukazuje kod dece i na probleme sa kvalitetom sna. Deca
istiu da ih nastavnici i vrinjaci Cesto ne razumeju, smatrajuéi
da ona ,glume” simptome, Sto ponekad vodi ka kaznjavanju
(npr. kada kasne na ¢&as ili ne mogu da ucestvuju u fizickom
vaspitanju taj dan) ili generalnom nerazumevanju u $koli.

Stoga, postojanie slabosti kod deteta se mora evidentirati
u njegov individualni obrazovni plan (kasnije IOP), kako deca
ne bi bila pogreSno procenjena od strane osoblja i vrinjaka.
Takode, slabost kod dece dovodi i do ogranicenih iskustava
u socijalizaciji sa prijatelima kojima, ponekada, izostaje
empatija i solidarnost prema izazovima sa kojima se deca sa
pedMS suo&avaju (21).

2.5. Govor, jezik i komunikacija kod dece sa multiplom
sklerozom

Ostecenja na polju govorno-jezickog razvoja, kao i osteéenja
brzine obrade informacija, ¢eS¢a su kod dece sa MS nego
kod odraslih (14). Deficiti se javljaju u receptivnom govoru,
verbalnoj fluentnosti, imenovanju, razumevanju, te fonemskoj
i semantickoj obradi i fluentnosti koji su u vezi sa kognitivnom
deteoriracijom, narocito egzekutivnih funkcija. U nekim
slu¢ajevima, zabeleZeni su i simptomi afazije (14,23).

Komunikacija kod dece sa pedMS moZe biti oSteéena i
usled motori¢kih govornih smetnji - dizartrije, koja se javlja u
spasti¢nom, ataksiénom i meSovitom obliku, a koja moze uticati
na disanje, fonaciju, rezonaciju, artikulaciju i prozodiju. Javljaju
se i problemi kada su u pitanju glas, fluentnost i tempo govora.
Dodatno mogu se uoiti i: niska ili promenljiva glasnoca govora,
frekventne, duge i neprikladne pauze, monoton glas (dovodi se
u vezu i sa depresivno$cu), ,dahtav” glas (24, 25). Grgi¢ (4)
ukazuje i na disfagiju i perifernu paralizu facijalisa, koji mogu
da utiéu na govor, jezik i komunikaciju, kao i na proces hranje-
nja i Zvakanja hrane. Navedene smetnje mogu negativno uti-
cati na komunikativne sposobnosti u socijalnim situacijama,
samu socijalizaciju i kvalitet Zivota osobe (24).

2.6. Socio-emocionalni status kod dece sa multiplom
sklerozom

Psiholoski i bihejvioralni problemi, koji su ¢esto povezani sa
kognitivnim deficitima kod dece sa MS, imaju negativan uticaj
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na egzekutivne funkcije. Socijalna kognicija, odnosno spo-
sobnost osobe da prepozna tude mentalno stanje, znanja,
verovanja i emocije, takode moze biti odte¢ena, Sto Ce imati
negativan uticaj na odnose s drugima i moze dovesti do po-
gorSanja mentalnog stanja osobe (14). Neki od najvaznijih
aspekata socijalne kognicije jesu: prepoznavanje emocija -
sposobnost identifikacije i dsikriminacije emocionalnog stanja
drugih na osnovu izraza lica, i teorija uma - sposobnost pripi-
sivanja mentalnog stanja drugima i upotreba iste radi razu-
mevanja i predvidanja njihovog ponasanja (26). Cotter i sa-
radnici (27) pronalaze kod osoba sa MS deficite na polju te-
orije uma, kao i prepoznavanja emocija sa naglaskom na ne-
gativne emocije (ljutnja, strah i tuga) i vizuelne zadatke u sklo-
pu teorije uma (sa foto i video materijalima), dok u prepozna-
vanju ,Faux Pas” (pogreSnog postupka) u prici nije bilo razlike
u odnosu na kontrolnu grupu. Primecene su suptilne teSkoce
u prepoznavanju emocija i empatije kod drugih, razumevanju
kompleksnih mentalnih stanja i pragmatskim sposobnostima
(npr. nerazumevanje ironije), $to moze dovesti do problema
u interpersonalnim odnosima. Ove osobe pokazuiju i teSkoce
i prilikom prepoznavanja vlastitih emocija i empatije (28).

Depresija se javlja kod preko 50% osoba sa MS (4), a
dodatno noSenje sa hroniénom boles¢u je zbunjujuée za decu
osnovnoskolskog uzrasta, jer na ovom uzrastu teZze ka samo-
stalnosti od roditelja, dok ih MS &ini u nekoj meri zavisnim od
njihove brige. Kasnije, u adolescentskom periodu, joS je ve¢a
Zelja za samostalno$¢u, a raste fokus ka promenama na via-
stitom telu koje mogu biti deo i prirodnog procesa odrastanja,
kao i prisustva hroni¢ne bolesti i tretmana. Samo noSenje sa
simptomima MS moZze doprineti koli¢ini anksioznosti, a javlja
se i briga oko toga da li e ti simptomi ili posledice injekcionih
tretmana biti vidljivi njihovim vrdnjacima i izazvati zadirkiva-
nje. Problemi sa zamorom, inkontinencijom, zamucenim ili
duplim slikama (koje utiCu na ¢itanje, pisanje i paznju), kogni-
cijom, govorom, jezikom i komunikacijom, kao i drugi simpto-
mi MS, mogu negativno uticati na motivaciju dece i njihovu
socijalizaciju u kol (29).

3. ULOGA DEFEKTOLOGA U RADU SA DECOM
OBOLELOM OD PEDIJATRIJSKE MULTIPLE SKLEROZE

Prema Zakonu o osnovama sistema obrazovanja i vaspitanja
(30) (,SI. glasnik RS*, br. 92/2023) ¢lan 3. nalaze sledece:
,Lice sa smetnjama u razvoju i invaliditetom ima pravo na
obrazovanije i vaspitanje koje uvazava njegove obrazovne i
vaspitne potrebe u sistemu obrazovanja i vaspitanja, uz po-
jedinaénu odnosno grupnu dodatnu podrsku u nastavi i uée-
nju ili u posebnoj vaspitnoj grupi ili Skoli. U Zakonu o
oshovnom obrazovaniju i vaspitanju (31) (,SI. glasnik RS, br.
92/203) u €lanu 10. je jasno naznaceno Sta se podrazumeva
pod detetom sa smetnjom u razvoju ili invaliditetom, gde mo-
zemo da uo¢imo deo koji bi se odnosio na dete sa pedMS:
,-.dete sa motorickim smetnjama, dete sa smetnjama u raz-
voju koje se manifestuju istovremeno u nekoliko oblasti, usled
Cega se dete suoCava sa brojnim preprekama u zadovoljenju
osnovnih potreba i potrebna mu je najkompleksnija po-
drska...”. U €lanu 37. istog zakona navodi se da Skola moze
da organizuje poseban oblik vaspitno-obrazovnog rada za
uéenike na kuénom i bolnickom legenju ukoliko ne mogu da
pohadaju nastavu duze od tri nedelje, Sto je posebno znacaj-
no za decu sa pedMS, gde priroda oboljenja i njen relapsno-
remitentni tok dovodi do uestalih i produzenih hospitalizacija
dok se ne pobolj3a detetovo stanje (32).
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Sto se tice uloge defektologa u obrazovanju i vaspitanju
dece sa pedMS, njegov zadatak je da svojim kompetencijama
osigura postizanje cilieva vaspitno-obrazovnog procesa, da se
dostigne standard postignu¢a ocekivan za dato dete u skladu
sa IOP-om (ukoliko je IOP uveden za dato dete) i nastavnim
planom i programom propisan od strane Ministarstva prosvete
(31) (,S1. Glasnik RS*, Zakon o osnovnom obrazovanju i vaspi-
tanju, br 92/2023). Pored postojecih zakonodavnih okvira, po-
stoje brojni pravilnici koji reguliu vaspitno-obrazovni rad na-
stavnika i struénih saradnika (defektologa) u kojima se uvodi
novina tzv. ,obavezne vannastavne individualne aktivnosti“, koje
su osmisljene za razlicite vrste smetnji u razvoju ili invaliditeta, a
defektolog treba da izabere one metode koje su najadekvatnije
u Zivotnom periodu deteta, jer razliCita Zivotna dob iziskuje i
razli¢it repertoar kognitivnih i motorickih aktivnosti (33).

U jednoj od studija se navodi da deca sa ranim pocetkom
simptomatologije MS (pre 11 godine), u odnosu na decu kod
koje se simptomatologija ispoljava u pubescentnom i adoles-
centnom uzrastu, zahtevaju statisti¢ki znaCajno ¢esce indivi-
dualni obrazovni plan, okupacionu terapiju i pomoc¢ i podrsku
prilikom Citanja i raunanja (34). Deca sa pedMS bi, stoga,
imala potrebu za ukljugivanjem u opste i specifiéne programe
defektoloSke podrske.

Imajuéi u vidu raznovrsnost ispada u motori¢kom funkci-
onisanju dece sa pedMS, fokus defektoloSkog rada se po-
stavlja na one oblasti koje, kada su oStecene, mogu u zna-
¢ajnoj meri da ugrozavaju sposobnosti deteta da uCestvuje u
nastavi. Potrebno je dati prioritet funkcionalnoj sposobnosti
gornjih ekstremiteta, trupa i donjih ekstremiteta. Sto se tice
funkcionalne sposobnosti gornjih ekstremiteta, vazno je sa
detetom uvezbavati hvat (snagu hvata), manipulativnu spret-
nost i diferenciranost motorike prstiju, vizuelno-motornu ko-
ordinaciju kao i izvodenje elementarnih pokreta. Akt psihomo-
torike donjih ekstremiteta se najviSe uoava u hodu, kao
rezultat uskladenosti pokreta nogu sa ostalim delovima tela i
elementarnim pokretima, a funckionalna sposobnost trupa se
uoCava odrzavanju posturalne stabilnosti prilikom sedenja,
stajanja, hoda, ravnoteZe. Fokus rada kod dece sa pedMS se
treba usmeriti na hod, balans i posturalnu kontrolu, kao i
vezbe koordinacije gornjih i donjih ekstremiteta (35). Trening
hoda i ravnoteze podrazumeva stajanje i hodanje na razlici-
tim povrSinama Cime se preventivno deluje na iznenadne pa-
dove koji predstavljaju problem za decu sa MS.

Savremena defektolodka rehabilitacija ukljuluje sistem
vezbi motorne stimulacije koja sadrZi u sebi elemente reedu-
kacije psihomotorike, $to je razlikuje od klasi¢nog fizioterape-
utskog pristupa. Njihov cilj jeste obnova odredenih senzomo-
tornih, psihomotornih i emocionalnih iskustva deteta (36), ko-
ja, usled prisustva demijelinizacionih promena, postaju izme-
njena, odnosno narudena, posledi¢no pomazuéi rehabilitaciji
dece sa telesnim invaliditetom i zadovoljavajuci prirodne po-
trebe za igrom i kretanjem.

Opste podrudje defektoloskog rada podrazumeva i obuku
specifiénog pisanja, gde sa decom sa pedMS treba raditi na
odrzavanju postojeceg kvaliteta i kvantiteta pisanog sadrzaja
$to je duze moguce (obzirom na progresiju samog oboljenja),
ali i pronalazenju kompenzatornih mehanizama koji ¢e deci
olak$ati uéestvovanje u nastavi, poput obuka za pisanje na
raunaru, kao i upotrebe asistivne tehnologije (AT), koja ¢e
pobolj$ati snagu hvata i preciznost pokreta, primera radi
ergonomske hvataljke za olovku. Takode, ukoliko smetnje u
motorici i kogniciji utiu na funkciju govora deteta sa pedMS,
trebalo bi biti ukljuéeno u logopedski tretman, preventivno ili
radi korekcije postojecih govorno jezickih-poremecaja (33).
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Specifitni programi se rade po meri deteta, nakon detaljne
procene svakog deteta ponaosob, u odnosu na individualne
potrebe, starost, nivo kognitivnog funkcionisanja i interesova-
nja. Poseban fokus se postavlja na paznju, brzinu obrade infor-
nju kognitivnih funkcija i kvalitetu Zivota osoba sa MS (37). Na
osnovu prethodno opisane simptomatologije, postavija se
imperativ za ukljuéivanje deteta u programe neuropsiholoske
rehabilitacije, gde bi se svaka kognitivna funkcija obradivala
kao posebna tematska jedinica (budnost i odrzavanje paznje,
pamcenije svih modaliteta, prostorna i vremenska orijentacija),
slededi hijerarhijski red uslovijavanja istih od niZih ka visim (38).

4. INTERDISCIPLINARNA SARADNJA U OBRAZOVNOM
SISTEMU, SISTEMU ZDRAVSTVENE | SOCIJALNE
ZASTITE

Interdisciplinarna saradnja za pobolj$anje akademskog po-
stignuca dece sa pedMS zahteva integraciju razlicitih sistema
kako bi se odgovorilo na njihove specifiéne edukativne po-
trebe. Sinhronizovano delovanje izmedu zdravstvenog sekto-
ra, obrazovnog sistema, sistema socijalne zastite, roditelja i
nacionalnih udruzenja jeste od krucijalne vaznosti. Deci sa

MS mogu biti korisni: fizikalna terapija, okupaciona terapija,

logopedski tretmani, defektoloSka podrska, psiholoSka i psi-

hoterapijska podréka, servisi asistivne tehnologije, usluge si-
stema socijalne zastite, te podrska, savetovanije i trening za
roditelje (29). Nacionalno udruzenje obolelih od MS u stranim
zemljama u svom priru¢niku za Skolsko osoblje (39) preporu-

Cuje sledece strategije i akomodacije, konkretno u Skolskom

kontekstu, za &iju je implementaciju potrebna saradnja ucite-

lja/nastavnika, saradnika u nastavi (defektologa, psihologa,
pedagoga) i roditelja, i to kada su u pitanju:

— Fizitko okruZenje: izbegavati ometajuce stimuluse, smesti-
ti uenika blizu vrata radi lakSeg izlaska iz uionice, omo-
guciti uéeniku da ranije napusti u¢ionicu radi dodatnog vre-
mena za odlazak u slede¢u ugionicu, smestanje uéenika
blizu prozora ili klima-uredaja radi spre¢avanja zamora
tokom toplih dana, dozvoliti u¢eniku ustajanje radiistezanja
i time izbegavanja gréeva, dozvoliti uéeniku ucestalije
odlaske u toalet ako ima problema s inkontinencijom;

— Lekcije: vr8njagko podugavanie, dati pisani pregled lekcije ili
beleSke pre nastave, koristiti vizuelne znakove poput pisa-
nja kljuénih taaka na tabli, dozvoliti u¢enicima snimanje
lekcije, usmeno preéi kljuéne tacke s uéenicima, poducavati
kroz multisenzorne kanale, povecati font za uéenike s ote-
¢enjem vida, ukoliko dete ima opticki neuritis, staviti okluziju
preko bolesnog oka prilikom Citanja ili rada na racunaru,
koristiti asistivnu tehnologiju, pobrinuti se da su uputstva
shvacena, ponoviti ista, davati dodatna uputstva ako su po-
trebna, ukljuditi razliCite aktivnosti tokom svake lekcije;

—  Skolski zadaci: osigurati kratke pauze i dati dodatno vreme
za izvrSavanje zadataka, osigurati nacrt predmeta za ne-
delju, mesec, polugodiste (radi lakSeg planiranja), koristiti
uredaje za samopracenje, pojednostaviti sloZzene instrukci-
je, modifikovati domace zadatke, ne ocenjivati rukopis,
smanijiti obim pisanog teksta, dozvoliti video-zapise doma-
¢eg zadatka umesto napisanog; omoguciti trening vesti-
na/strategija ucenja, skratiti zadatke i rastaviti zadatke na
manje segmente, davati Ceste pozitivne povratne informa-
cije, obezbediti vodiCe za ucenje, kalkulatore, matematicke
tablice, obezbediti snimljene verzije pisanog materijala;
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— Testovi: dozvoliti beleSke na testu, omoguciti dodatno
vreme za rad, dozvoliti usmene testove umesto pisanih,
smanjiti broj esejskih pitanja, davati ¢eSce ali krace te-
stove umesto dugackih;

— Organizacija: obezbediti vr§njacku pomo¢ s organizacij-
skim vestinama, razviti sistem nagradivanja za rad u 8koli
i domace zadatke;

— Pona8anje: pohvaliti prihvatljiva i pozeljna ponasanja, ko-
ristiti strategije samopraéenja, davati dodatne privilegije i
nagrade, definisati jednostavna i jasna pravila, dozvoliti
pauze u toku rada, neverbalno nagovestavati uéeniku da
se vrati svom zadatku;

— Posebni zahtevi: paZljivo pratiti u¢enike na izletima, edu-
kovati sve zaposlene o postupanjima i podrsci u odnosu
na detetovo stanje, omoguciti grupno ili individualno sa-
vetovanije, razviti plan za krizne situacije, dati u¢eniku ¢e-
ste pauze za odmor, drzati dodatnu odecu u slu¢aju prob-
lema s inkontinencijom, dozvoliti ueniku upotrebu lifta,
razmotriti modifikovan Skolski dan, poludnevne dane,
alternativne vidove nastave itd.

Pedijatri, nastavno osoblje i defektolozi dele zajednicki
cilj, a to je postizanje optimainog decijeg razvoja. Stoga, pe-
dijatri koji se bave decom sa hroniénim bolestima odgovorni
su ne samo za njihov fizi€ki razvoj, nego i za holisticko sagle-
davanje deteta zbog ugrozenosti vise razliCitih domena raz-
voja (40). Americka akademija pedijatara (41) je istakla zna-
¢aj uloge pedijatra u poboljSanju akademskog postignu¢a de-
ce kako u neposrednom radu sa detetom, tako i posredstvom
rada sa roditeljima. Za pedijatra se u datoj publikaciji navode
sledeCe smemice: pracenje detetovog zdravlja kroz preven-
tivne, kontrolne preglede i leCenje, monitoring deCijeg rasta i
uhranjenosti, rana identifikacija razvojnih problema i koriste-
nje validiranih skrinig testova, pruZanje smernica roditeljima
prilikom postupanja sa detetom ili upucivanje na usluge men-
talnog zdravlja kada je potrebno, informisanje roditelja o raz-
voju deteta i ulozi porodice u ucenju deteta, zastupanju de-
¢ijin prava u jednakom pristupu u obrazovanju, te zalaganje
za podr8ku deci kroz usluge koje postoje na lokalnim, regi-
onalnim i nacionalnim nivoima, Sto podrazumeva da sam pe-
dijatar bude informisan o dostupnim uslugama u zajednici ka-
ko bi mogao da umrezi roditelje sa drugim radnicima i sarad-
nicima zdravstvenog, obrazovnog i sistema socijalne zastite.

Socio-ekonomski faktori kao Sto su trodkovi leenja, do-
stupnost zdravstvenog osiguranja i pristup ustanovama zdrav-
stvene zatite mogu da pogorSaju teSkoce koje imaju porodice
dece sa pedMS (42). Date finansijske teSkoce se povecavaju
kako se povecava ozhiljnost stanja deteta i uCestalost hospita-
lizacija, te je finansijska situacija dodatno oteZana kada jedan
od roditelja nije u moguénosti da bude u punom radnom odno-
su kako bi bio dostupan za brigu o detetu (43). Egzistencijalne
brige dodatno komplikuju roditeljsku posveéenost u pomaganju
detetu u Skolskom aktivnostima i obrazovanju, te je od kljuénog
znacaja da sistem socijalne zastite pruZi podrdku porodicama
dece sa hroni¢nim bolestima u prevazilaZenju ovih izazova i
olakSavaniju finansijskog tereta, kao i omogucéavanju dodatnih
resutra za pomo¢ deci u Skolskom okruzenju.

Za optimizaciju akademskog postignu¢a dece sa pedMS
neophodno je razviti efikasnu komunikaciju izmedu svih rad-
nika i saradnika i definisati formalne i efikasne protokole nji-
hove saradnje. Takav primer se uoCava u radu Interresorne
komisije (IRK) €iji ¢lanovi, kao predstavnici sva tri sistema,
nastoje da organizovano i sistematski prikupe podatke o
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detetu, sagledane u okviru razlizitih Zivotnih situacija, i da
pruze jasnu i kompletnu sliku o njemu, njegovom okruzenju,
njegovim snagama, ali i teSkocama sa kojima se suoCava,
radi izrade individualnog plana podrske (44). Takode $kole,
ispunjavajuci prethodno uslove definisane od strane Ministar-
stva, kao resursni centri mogu da pomognu nastavnicima, ro-
diteljima i uenicima u vaspitnoobrazovnim ustanovama i na-
bavci asistivne tehnologije potrebne za $kolovanje ove dece
(30) i, kao takve, funkcioniSu kao most olakSavajuci pristup
razliCitim uslugama i servisima. Medutim, u praksi se uo¢ava
ograniena povezanost izmedu sektora, nedefinisanost jas-
nih protokola saradnje i umrezavanja izmedu njih, nedostatak
specijalizovanih obuka za nastavnike kao i regionalne razlike
u dostupnosti usluga (35), gde veéi gradovi imaju viSe resursa
u odnosu na ruralne sredine. Samo kroz koordinisano delo-
vanje svih sektora moguce je stvoriti uslove za optimalno
obrazovno postignuce dece sa hroni¢nim bolestima.

5. ZAKLJUCAK

Pedijatrijska multipla skleroza negativno uti¢e na decu i ado-
lescente u kritiénom periodu njihovog kognitivnog i socio-
emocionalnog razvoja. Roditelji dece i sama deca sa MS kroz
istraZivanja kao najve¢u brigu navode loSe emocionalno i
akademsko funkcionisanje, stoga bi im od izuzetnog znagaja
bilo pruzanje resursa prilikom suo¢avanja sa dijagnozom i ho-
listi¢ki pristup njihovom le€enju i rehabilitaciji.

Uprkos ¢injenici da MS negativno uti¢e na ¢lanove poro-
dice dece obolele od MS i na samu decu, njihov rast i razvoj,
akademsko postignuce i mentalno zdravlje, postoje praznine u
sistemskim okvirima u vezi sa obezbedivanjem podrske koja
im je potrebna unutar sistema zdravstvene i socijalne zastite i
sistema obrazovanja. NuZno je obezbediti savetodavne i
psihoedukativne intervencije za decu i roditelje tokom i nakon
postavljanja dijagnoze, pruziti im adekvatne informacije o do-
stupnim servisima podrSke unutar svih sistema, finansijsku
podrsku, obezbediti im adekvatna pomagala i sredstva asistiv-
ne tehnologije, te podsticati umreZavanje sa decom i odraslima
sa MS u lokalnim zajednicama i regionalnim udruZenjima.

Potrebna je interdisciplinarna saradnja struénjaka razlici-
tih profila, individualan i individualizovan pristup deci sa MS u
Skolskom okruzenju kroz pruzanje obrazovne podrske, izvr-
Savanje potrebnih adaptacija i akomodacija okruzenja, kao i
podizanje svesti kod nastavnog kolektiva i vrinjaka.

UvaZavajuéi navedene smernice osiguravamo da deca
imaju pozitivno iskustvo u Skoli, pristup kvalitethom obrazo-
vanju, razvijaju¢i se emocionalno i socijalno u podrzavaju¢em
i inkluzivnom okruZenju.
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