Razumevanje
multiple skleroze



Kot oseba z multiplo sklerozo
imate morda veliko vprasanj o
svojem zdravstvenem stanju. Boljse
razumevanje multiple skleroze vam
lahko pomaga pri prilagajanju na
zivljenje z multiplo sklerozo.

Knjizica zajema odgovore na nekatera
pogosta vprasanja o multipli sklerozi.
Morda boste v njej nasli uporabne teme,
o katerih se lahko pogovorite s svojim
izbranim nevrologom, medicinsko sestro
ali ostalimi strokovnjaki, ki so vkljuceni
pri vasem zdravljenju multiple skleroze.
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pri pogovoru z vami o multipli sklerozi (MS) in zdravljenju MS, se vam
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Kaj je multipla skleroza (MS)?

Mozgani

Osrednji
Za razumevanje MS je pomembno, da razumemo delovanje delov AR S

telesa, na katere vpliva MS.

Vasi mozgani in hrbtenjaca - imenovani osrednji zivéni sistem
(OZS) - posiljajo iz mozganov v druge dele telesa sporocila, ki vam

omogocajo premikanje, razmisljanje in uporabo cutov. / Hrbtenjaca
¢ Svoj osredniji zivéni sistem si lahko predstavljate kot ogromno
mrezo elektri¢nih kablov, pri cemer so vasi mozgani osrednje

»vozlisce«.
e Kable predstavljajo Zivéne celice, ki predstavljajo gradnike.
e Vecina zivénih celic je ovitih z mascobno plastjo, ki se imenuje

mielin.

e Mielin je kot izolacijski trak na kablu (aksonu) - §¢iti zZivéne celice in
omogocda, da sporocila po njih potujejo hitro.

e To je pomembno, saj se med mozgani in drugimi deli telesa vsako
sekundo izmenja vec milijonov sporocil.

Zivéna celica

Mielin

6 Razumevanje multiple skleroze Razumevanje multiple skleroze 7



Kaj se dogaja pri MS?
¢ Imunski sistem nas obicajno §¢iti pred skodljivimi snovmi, kot so
bakterije.

e Pri MS imunski sistem ustvarja snovi, ki napadajo zascitni mielin
in ga tako unicijo. Telo namrec¢ zac¢ne dojemati mielin kot nekaj

skodljivega. S
e Zivéne celice zato niso tako dobro zas¢itene. Lahko se vnamejo in
poskodujejo, tako kot poskodovan elektri¢ni kabel.
* Ta poskodba lahko upocasni potovanje sporocil med mozgani in
drugimi deli telesa. To povzroca simptome MS."2
Hrbtenjaca

»Razumevanje je potovanje brez prave
poti. Do razumevanja in sprejemanja

sem priSel s kombinacijo potrpezljivosti,

ustrezne podpore, odprtosti za spremembo
perspektive in predvsem z obkrozanjem Zivéna celica
z enako mislec¢imi ljudmi. Vse bo v redu -

Celice, ki povzrocajo vnetje
N/ N

Vnetje Vnetje

morda ne danes, jutri ali naslednji mesec,

ampak bo. Tudi razumevanje in sprejemanje

Mielin

bosta sledila.«
- Daniel L.
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Kaj vemo o MS?

Zakaj ljudje zbolijo za MS?

Nase razumevanje MS je v zadnjih nekaj desetletjih znatno
napredovalo. Vendar pa razlog, zakaj nekateri ljudje razvijejo MS, se
vedno ni povsem jasen. Obstaja ve¢ moznih razlogov in lahko gre
tudi za kombinacijo razlogov.

Bolezen je obicajno odkrita med 20. in 40. letom starosti, vendar
se lahko pojavi pri katerikoli starosti. Bolezen prizadene priblizno
dvakrat toliko zensk kot moskih.?

Druzinska anamneza

MS se ne prenasa neposredno s starSev na otroka.
Pogosteje pa se pojavlja pri ljudeh, ki imajo druzinskega
¢lana z MS. Vendar tudi, ¢e ima eden od druzinskih ¢lanov
MS, je tveganje za razvoj MS Se vedno zelo nizko.*

ceve

skleroza in nacrtovanje druZine«.

Okolje

Okolje, kjer odrascate, lahko vpliva na verjetnost, da zbolite
za MS. Bolezen je bolj pogosta na obmodjih, ki so oddaljena
od ekvatorja.>¢ Za ljudi, ki so bili v otrostvu in ¢asu odrascanja
izpostavljeni manj sonénim zarkom, je bolj verjetno, da bodo
razvili MS kot tisti, ki so bili soncu bolj izpostavljeni.

To se povezuje z vitaminom D. Glavni vir vitamina D za
¢lovesko telo je sonce, pomanjkanje vitamina D pa se
povezuje z vecjo verjetnostjo za razvoj MS.8
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Kajenje
Kajenje lahko poveca verjetnost razvoja MS. Prav tako lahko
povzrodi vedje poskodbe mozganov in vedjo prizadetost.’

Ce kadite cigarete ali elektronske cigarete, se pogovorite
s svojim zdravnikom ali medicinsko sestro o nacinih
prenehanja kajenja.

Okuzbe

Nekatere virusne in bakterijske okuzbe lahko poskodujejo
mielin in to lahko sprozi razvoj MS.101

Okuzbe lahko poslabsajo zagone MS, vendar raziskovalci
tega $e niso potrdili.’

Prehrana in telesna vadba

Ni dokazov, da sta prehrana in telesna vadba povezani z
razvojem MS, vendar pa lahko zdravo prehranjevanje in
redna telesna vadba pozitivno vplivata na simptome MS.

ceve

»Multipla skleroza in prehrana« .

OPOMBA

Za razvoj MS niste krivi sami.

Razlogi, zakaj nekateri ljudje razvijejo MS, Se vedno niso povsem
jasni. Raziskovalci $e vedno i$¢ejo odgovore.
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Kaksni so simptomi MS?

Tezave s spolnostjo

Ljudje smo edinstveni in vsakdo dozivlja MS drugace. Obstaja pa

nekaj pogostih simptomov. Tezave z govorom

Morda nimate vseh omenjenih simptomouy, tisti, ki jih imate, pa
se lahko tudi s¢asoma spremenijo. Prav tako se lahko simptomi

izbolj$ajo ali poslabsajo. Nekaj primerov simptomov: '3 TeZave z vidom

Obcdutek neravnotezja ali vrtoglavica, izguba koordinacije
in nerodnost, tezave s hojo (»padajoce stopalo«)

TeZave pri razmisljanju in osredotocanju, teZzave s
spominom (»megla v glavi)

Togost in misi¢ni krci Depresija, anksioznost, spremembe razpoloZzenja

Otrplost ali mravljin¢enje obraza, rok, nog, dlani ali stopal

(»8Cemenje«) =
UPOSTEVAJTE TUDI TO

Morda se vam vcasih zdi, da MS vpliva na vase dusevno
Utrujenost pocutje. Ce vam bolezen pride do Zivega, se o tem z nekom
pogovorite, na primer s svojim nevrologom. Morda se lahko
pogovorite tudi z drugimi strokovnjaki, na primer s psihologom,
ki vam lahko tudi pri tem pomaga in vas podpre.

Akutna ali kroni¢na bolecina < y o : y o
Ce imate obcutek, da ste zlahka utrujeni, poskusite nacrtovati svoj

dan in varcujte z energijo ter si zapisujte doloc¢ene trenutke, ko se
pocutite utrujeni. Tako boste lahko opravili tisto, kar morate, ne
da bi vas to prevec utrudilo za druge stvari, ki jih imate radi.

Tezave z mehurjem in/ali crevesjem

20006OQ
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Kaksne preiskave
obstajajo za MS?

Kako se diagnosticira MS?

Diagnosticiranje MS ni preprosto, saj ne obstaja nobena dolo¢ena
preiskava, simptomi pa se lahko razlikujejo od osebe do osebe.
Simptomi MS so lahko tudi podobni simptomom drugih bolezni.

Morda so vam MS odkrili hitro ali pa je trajalo kar nekaj casa.
Zdravnik bo verjetno ves ¢as spremljal vase simptome in opravil
nekaj preiskav, ki bodo pomagale potrditi MS.

Te preiskave lahko vkljucujejo slikanje telesa (MRS), klini¢ne
preglede, krvne preiskave in preiskave oci.

»Ko so mi postavili diagnozo, sem

na spletu nasla zanimive informacije.
Pomembno je vedeti, kje iskati
informacije, in se zavedati, da osebe

z dobrimi izkuSnjami z MS ne cutijo
potrebe, da bi o tem pisale na druzbenih
omrezjih.«

- Ela M.
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Kaksne preiskave me ¢akajo po postavljeni diagnozi?
Po diagnozi boste imeli redne preiskave, s katerimi boste lahko
spremljali, ali bolezen miruje ali napreduje.

Te preiskave bodo najbrz vkljucevale:

MRS (magnetno-resonancno slikanje)

* Magnetno-resonancno slikanje pomaga diagnosticirati
MS in spremljati bolezen po diagnozi.

e Slikanje pokaze natanc¢no sliko vasih mozganov in
hrbtenjace.

* Magnetno-resonancno slikanje pomaga odkriti nova
obmodja vnetja ali poskodb.

e Rezultati slikanja lahko pomagajo pri odlocitvah glede
zdravljenja.

Preizkusi telesnih zmogljivosti, kot je EDSS (razsirjena
lestvica stopnje prizadetosti)

e Test se pogosto redno uporablja za spremljanje stanja
multiple skleroze.

e Test ocenjuje spremembe telesnih zmogljivosti, na
primer, kako dobro se lahko gibate.

* Nevrolog bo opravil preizkus in dolocil stevilko na
lestvici.

¢ Ta Stevilka vam pove, kako zelo MS vpliva na vase
telesne funkcije.

e EDSS test je test telesnih sposobnosti in zato ne
zajema vpliva MS na vase pocutje, raven energije ali
razmisljanje.
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Kako lahko spremljam svojo MS?

Bolezen lahko tudi spremljate. Na primer, v mesecni koledar ali
dnevnik zapisujte svoje simptome. To je lahko uporabno tako za vas
kot za vasega zdravnika.

Ne bojte se spregovoriti o tem, kako se pocutite.

Ce Zelite izvedeti ved o svojih preiskavah, o njih povprasajte svojega
zdravnika. Prosite lahko za primerjavo vasih rezultatov s prejsnjimi,
vprasate, na kaj je treba biti pozoren in ali je to zdravljenje ucinkovito.

OPOMBA

Kar nekaj casa lahko traja, da se sprijaznite z diagnozo MS -
povsem obicajno je obcutiti $ok, strah ali tesnobo.

Ne bojte se deliti svojih vprasanj in skrbi z zdravnikom in ekipo za
zdravljenje MS. Tam so zato, da vam pomagajo.

»Med MR slikanjem zaprite o¢i in
poskusite pozabiti, kje ste. Predstavljajte
si, da ste nekje drugje. V svoji glavi ste na
svojem najljubsem mestu. Razmisljajte

o svojih upih in sanjah za prihodnost.
Vendar pa ne pozabite, da bodo prisli tudi
dnevi, ko boste lahko opravili le osnovne
stvari. Tudi to je v redu.«

- Daniel L.
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Katere oblike Zakaj se pojavijo zagoni?

b o ? Zago.ni se Iahkvo pojavijo brez ocitnega razloga ali pa jih kaj sprozi,
MS O StajajO H na primer okuZzba.

Kako so videti zagoni?
5 e Nekateri so blagi, drugi bolj resni.
Ceprav se o MS govori kot eni bolezni, gre pravzaprav za tri razlicne

® Zagon lahko traja dneve, tedne ali mesece.
oblike bolezni. Razlikujejo se v tem, kako bolezen poteka. J : Y |

Vec o zagonih lahko preberete v naslednjem poglavju.

Kako vem, katero obliko MS imam?

S spremljanjem simptomov MS in morebitnih sprememb bodo

vasi zdravniki dolo¢ili obliko bolezni in najbolj3i nacin za njeno Ce to primerjamo z vlakcem smrti, kjer viSina proge predstavlja
obvladovanje. stopnjo prizadetosti in dolzina proge s ¢asom narasca, so zagoni

podobni grbinam na progi. Te grbine s¢asoma povecajo visino proge.
1. RECIDIVNO-REMITENTNA MULTIPLA SKLEROZA (RRMS)

Kaj je RRMS? A
® Pri osebah z RRMS se pojavljajo zagoni bolezni. Zagon je vsak Zagon
nov simptom MS ali poslabsanje obstojecega simptoma MS, Jz &2
ki traja 24 ur ali vec.®® B yz
e Zagonu sledi obdobje okrevanja (pravimo mu tudi remisija), é m N\
ko simptomov ni ali pa jih je zelo malo. E: i
* Po vsakem zagonu se prizadetost ne bo poslabsala. Po nekaterih & ou <,Rem—i5if:>
zagonih je okrevanje popolno, po drugih le delno. m@(ﬂﬂé ﬁ-[f
® Pri RRMS se lahko prizadetost s¢asoma zaradi zagonov — Preostala prizadetost
postopoma slabsa. T T T 1 >

Cas (zivljenjska doba)

Kako pogosta je RRMS?

* RRMS je najpogostejsa oblika MS.

e Priblizno 85 do 90 % ljudi z MS ima ob diagnozi bolezni to
obliko.2™
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2. SEKUNDARNO PROGRESIVNA MULTIPLA SKLEROZA (SPMS) 3. PRIMARNO PROGRESIVNA MULTIPLA SKLEROZA (PPMS)

Kaj je SPMS? Kaj je PPMS?
* Nekateri ljudje z RRMS lahko razvijejo SPMS. ® Osebe s PPMS ne dozivljajo zagonov.
e Takrat se zacne MS med zagoni postopoma slabsati. e Simptomi MS ostajajo enaki ali pa se s¢asoma postopoma
slabsajo.
Kako pogosta je SPMS?
Brez zdravljenja bo v 10 letih priblizno polovica ljudi z RRMS razvila Kako pogosta je PPMS?
SPMS, vedina pa po 25 letih.'*™ Priblizno 10 do 15 % oseb z MS ima PPMS.%'
Ce to primerjamo z vlakcem smrti, so zagoni podobni grbinam na To je primerljivo z vlakcem smrti brez grbin, kjer se proga pocasi
progi, med grbinami pa se proga vzpenja. vzpenja in ni grbin.
2 Zagon A

Prizadetost
= —

=
1/?@

Prizadetost

Remisija %
u N S—
S |

‘0000

Preostala prizadetost

i1 1 1 1 >
Cas (zivljenjska doba)

Preostala prizadetost

L 1 1 1 1 1y

Cas (zivljenjska doba)
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Kaj je zagon MS?

Osebe z recidivno-remitentno
MS (RRMS) lahko imajo obdobja,
ko bolezen med zagoni ni
ocitna, saj simptomov ni ali pa
jih je zelo malo.

Morda kdaj niste povsem
prepricani, ali imate zagon
bolezni, vseeno pa je
pomembno, da o tem obvestite
svojega zdravnika. Koristno je,
da obvestite svojega zdravnika
in ekipo za zdravljenje, tudi

¢e niste prepricani. Zagon je
lahko znak, da je treba zaceti ali
spremeniti zdravljenje MS.

g
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OPOMBA

Zagon je vsak nov

simptom MS ali poslabsanje
obstojecega simptoma MS, ki
traja 24 ur ali vec.3™

Ce zdravnika niste obvestili o
zagonu, niste edini - do 30 %
oseb z MS o svojem zadnjem
zagonu ni obvestilo zdravnika.'

Najbrz zato, ker je tezko
prepoznati zagon, ko se pojavi.

Kdaj ne gre za zagon?

Takrat, ko na simptome vplivajo
drugi dejavniki, kot so:

Utrujenost

Vrocina

Predmenstrualni
sindrom

Stres

Okuzba

OPOMBA

Pomembno si je

zapomniti, da zagonu
pogosto sledi okrevanje

do neke stopnje, pri cemer
simptomi izginejo v celoti ali
vsaj delno.

Ce sumite, da doZivljate
zagon bolezni, ¢im pre;j
poklicite svojega zdravnika ali
medicinsko sestro.
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V zadnjih 30 letih se je zelo izboljsalo postavljanje diagnoze MS,
razvila pa so se tudi razli¢na zdravila.

Danes so stevilne skupine raziskovalcev predane boljSemu
razumevanju multiple skleroze in iskanju novih moznosti zdravljenja.

Ceprav bolezni zaenkrat $e ni mogoce ozdraviti, obstajajo zdravila, ki
pomagajo izboljsati zivljenje z MS.

O najboljsih moznostih zdravljenja in zaporedju prejemanja se boste
lahko pogovorili z zdravnikom.

Katere vrste zdravljenja MS obstajajo?
Obstajata dve vrsti zdravil za MS.

Simptomatsko e izboljsa simptome
zdravljenje ® pomaga pri sooc¢anju z zagoni MS
Zdravila, ki e izboljsajo simptome

spreminjajo potek . zmanjsajo Stevilo zagonov in upocasnijo
bolezni napredovanje MS

Za vsako vrsto zdravil obstajajo razlicne moznosti in Stevilo moznosti
narasca. V 90. letih je bila odobrena prva terapija za spreminjanje
poteka bolezni MS. Zdaj jih je Ze vec kot dvanajst.

Razli¢na zdravila so primerna za razli¢ne ljudi in njihove
Zivljenjske sloge.

S zdravnikom in medicinsko sestro se pogovorite o tem, katero
zdravljenje bi bilo najprimernejse za vas. Imejte v mislih, da je
moznosti veliko in da se zdravljenje spremeni/prilagodi glede na
vaso izbiro ali napredovanje vase bolezni.

Kako zdravila za spreminjanje poteka bolezni zdravijo MS?

Zdravila za spreminjanje poteka bolezni lahko zmanjsajo Stevilo
zagonov MS. Prav tako lahko zmanjsajo spremembe v mozganih, ki
jih povzroca MS, tudi takrat, ko se pocutite dobro in se vam zdi, da
bolezen miruje.

Zato je pomembno, da zdravila jemljete tudi takrat, ko se pocutite
dobro, razen, ¢e vam zdravnik svetuje drugace oz ¢e morate
zdravljenje prekiniti.



Morda vam bo pomagalo, ¢e o MS razmislite z dveh vidikov: Ali je varno kombinirati zdravila, ki spreminjajo potek bolezni z
drugimi zdravili?
Ob¢utki in simptomi, ki so vidni navzven Svoji ekipi za MS sporocite, ce jemljete katero koli drugo predpisano
zdravilo ali zdravilo brez recepta, zelis¢ne pripravke ali dodatke.

Ce obig&ete zdravnika ali medicinsko sestro, ki nista del vage ekipe
Spremembe v osrednjem Zivénem sistemu, ki jih povzro¢a MS za MS, jima sporocite, katera zdravila prejemate. To je pomembno
ter jih morda ne obcutite in niso vidne navzven zato, ker lahko zdravila za MS vplivajo na delovanje drugih zdravil in
spremenijo rezultate krvnih preiskav.

Kako se bo zdravljenje MS ujemalo z mojim Zivljenjskim

AA A slogom?
: ! Simptomi, kot so utrujenost, izguba Ceprav je pomembno, da zdravilo ucinkovito zdravi MS, se mora
+ + ravnoteZja, boleéina ali tesnobnost . . . T T v ..
B ujemati tudi z vasim Zivljenjskim slogom. Upostevati je treba
............... s pogostost in nacin jemanja zdravila.
: Simptomatsko :: ¢ q o .
:zdravljenje i : Kar morda Ce stezka usklajujete zdravljenje s svojo dnevno rutino, druzinskim
< vpliva na: I beéuti e e . v e .. . . .
: B tit
.............. Pl Brez zagonov obcutite zivljenjem, sluzbo, hobiji ali potovanji, se pogovorite z zdravnikom ali
- ekipo za MS.
<o Morda
. S cutite, da
V : zdravljenje
. deluje, ali
E pa tudi ne
S Zdravi!a,. k'i ES Spremembe Spremembe v
: spreminjajo o osnovne osrednjem Zivénem
s potek bolezni 22 bolezni sistemu
:vplivajona: o2 : 9
N AN SN
: Kar morda
. ne obdutite
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UPOSTEVAJTE TUDI TO

Zelo pomembno je, da zdravila jemljete tako, kot je

predpisano, in da se udelezZite vseh pregledov in krvnih
preiskay, tudi ko se pocutite dobro - tako boste imeli nadzor nad
spremembami, ki jih sami morda ne obcutite.

Z zdravljenjem je najbolje zaceti zgodaj. To vam zagotavlja
najboljSe moznosti za upocasnitev napredovanja MS in poskodb
osrednjega Zivénega sistema.

Ce imate kak$no vprasanje za zdravnika, si ga lahko zapisete tukaj:

PREDLOGI

[v] Seznam vseh vasih zdravil: sestavite seznam vseh zdravil, ki
jih jemljete za MS ali kaj drugega. Vkljucite vsa zdravila brez
recepta, zelis¢ne pripravke in dodatke.

[Vl Sestavite seznam vseh bolezni, ki jih imate ali ste jih imeli v
preteklosti in jih morate sporociti zdravniku.
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