Razumijevanje multiple
skleroze
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Kao osoba koja Zivi s multiplom
sklerozom (MS-om), vjerojatno imate
mnogo pitanja o svojoj bolesti. Bolje
razumijevanje multiple skleroze moze
Vam pomodi da se lakse prilagodite
Zivotu s tom bolescu.

oo we

na neka od najéescih pitanja o MS-u.
Mozda cete pronadi i korisne teme za
razgovor s Vasim lije¢nikom ili timom
za MS.
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Rjecnik

Mozda ¢e Vam se Ciniti da su neki izrazi koje lije¢nici i drugi
zdravstveni radnici koriste dok govore o Vasem MS-u i lijecenju
tesko razumljivi. U ovom ¢ete rjecniku pronaci objasnjenja nekih
rijeci i termina koji su Vam mozda nepoznati.

Dodatne informacije o razlicitim oblicima MS-a (relapsno-

remitirajuci, sekundarno progresivni, progresivno relapsirajuci
i primarno progresivni oblik) nalaze se na kraju ove knjizice.

dijagnoza utvrdivanje bolesti na temelju rezultata
pretraga i/ili simptoma

imunoloski prirodna zastita naseg tijela od Stetnih tvari

sustav poput mikroorganizama

ledna dio sredisnjeg Zivéanog sustava koji se nalazi

(kraljezni¢na) u kraljeznici. Sadrzi velik broj zivéanih stanica

mozdina koje prenose poruke iz mozga i u mozak

mijelin masna tvar koja tvori ovojnicu s vanjske strane
Ziv€anih stanica i pomaze u brzom prenosenju
poruka

MR (magnetska tehnika oslikavanja koja omoguduje detaljan
rezonancija) prikaz unutrasnjosti tijela. Moze se koristiti za
postavljanje dijagnoze i pracenje MS-a
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neurolog lijecnik koji je specijaliziran za bolesti
Zivéanog sustava

EDSS (prosirena test kojim se mjeri utjecaj MS-a na tjelesne

ljestvicazaocjenu  sposobnosti, a provodi ga neurolog. Kratica

onesposobljenosti) dolazi od engleskog naziva Expanded
Disability Status Scale

relaps pojava bilo kojeg novog simptoma MS-a
ili pogorsanje postojeceg simptoma MS-a
koje traje 24 sata ili dulje

remisija vrijeme oporavka nakon relapsa MS-a, kad
su simptomi MS-a malobrojni ili ih uopce
nema

sredisnji zivcani sastoji se od mozga i ledne mozdine, koji

sustav Salju poruke drugim dijelovima tijela i tako

omogucuju da se kre¢emo, razmisljamo i
koristimo osjetila

lijekovi koji lijekovi koji mogu smanijiti uCestalost relapsa
mijenjaju tijek MS-a kod pojedinog bolesnika kao i usporiti
bolesti ostecenja izazvana MS-om

Zivéana stanica vrsta stanica koja sluZi kao gradivni element

u tijelu i omogucuje prenosenje poruka
izmedu mozga i ostatka tijela; ponekad se
naziva i ,neuron”
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Sto je multipla skleroza (MS)?

Da biste razumjeli MS, trebate razumijeti na koji nacin funkcioniraju
dijelovi tijela koji su povezani s tom bolescu.

Vas mozak i ledna mozdina, koji zajedno tvore sredisnji Ziv€ani sustav
(SZS), $alju poruke koje putuju izmedu mozga i drugih dijelova tijela.
Zahvaljujudi tim porukama mozZete se kretati, misliti i koristiti osjetila.

Zamislite da je Vas sredisnji Zivcani sustav poput velike mreze
elektri¢nih kabela sa sredistem u mozgu

Ti su kabeli sastavljeni od manjih gradivnih elemenata - Zivéanih
stanica

Vedina je Ziv€anih stanica obavijena masnim slojem koji se zove
mijelin

Mijelinska je ovojnica poput izolacijske trake na kabelu (aksonu) -
Stiti Ziv€ane stanice i omogucuje brz prijenos poruka duz njih
Ovo je vazno zbog toga sto se svake sekunde izmedu mozga i
drugih dijelova tijela prenose milijuni poruka
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Sto se dogada kod MS-a?

¢ Nas je imunoloski sustav prirodna zastita od Stetnih tvari koje
izazivaju bolesti, kao $to su razli¢iti mikroorganizmi.

* Kod MS-a tijelo dozivljava mijelin kao Stetnu tvar. Stoga imunosni
sustav pocinje proizvoditi tvari koje ga napadaju i tako osteduju
zastitnu mijelinsku ovojnicu.

¢ Posljedica toga je da Ziv¢ane stanice vise nisu dobro zasticene.
Mogu se upaliti i ostetiti, bas kao istrosen kabel.

e Zbog tih se ostecenja moze usporiti prijenos poruka izmedu
mozga i drugih dijelova tijela. To uzrokuje simptome MS-a.?

~Razumijevanje MS-a dugotrajan je proces
koji se razlikuje od osobe do osobe. Ja sam
morao pronadi strpljenje i pravu podrsku,
biti spreman promijeniti pogled na zZivot
te, ponajvise, okruziti se ljudima koji

sliéno razmisljaju da bih napokon shvatio i
prihvatio Zivot s MS-om. MozZda se to neée
dogoditi danas, ni sutra, ni iduéi tjedan, no
s vriemenom ¢e se sve posloziti i uslijedit
¢e razumijevanije i prihvaéanje.”

- Daniel L.
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Sto znamo o MS-u?

Zasto neki ljudi obole od MS-a?

Proslih smo nekoliko desetlje¢a naucili mnogo toga o MS-u.
Medutim, jos uvijek nije posve jasno zasto neki ljudi obole od MS-a.
Postoje brojni mogudi razlozi, a moze se raditi i o kombinaciji vise

razloga.

MS se najcesce dijagnosticira izmedu 20. i 40. godine Zivota, no
moze pogoditi osobe bilo koje dobi. Takoder je gotovo dvostruko
¢esdi u zena nego u muskaraca.?

[a¥aYal

&3

Obiteljska povijest bolesti

MS se ne prenosi izravno s roditelja na dijete. Medutim,
cesce se javlja kod osoba u cijoj obitelji netko ve¢ ima MS.
Cak i ako neki ¢lan Vase obitelji ima MS, vjerojatnost da
ga Vi dobijete i dalje je vrlo mala.*

Vise informacija o MS-u i obitelji moZete pronaci u nasoj

Okolis

Na vjerojatnost da dobijete MS moZe utjecati i mjesto

gdje ste odrasli. Bolest se ¢esce javlja kod osoba koje Zive
udaljenije od ekvatora.>® Veca je vjerojatnost da osobe razviju
MS ako su kao djeca i adolescenti bili manje izlozeni suncu

u usporedbi s osobama koje su na suncu bile vise.

Smatra se da je to povezano s vitaminom D. Sunce je nas
glavni izvor toga vitamina, a manjak vitamina D povezan
je s ve¢om vjerojatnoscu razvoja MS-a.®
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Pusenje

Pusenje moZze povedati vjerojatnost razvoja MS-a. Isto
tako, moze uzrokovati vec¢a osteéenja mozga te pogorsati
onesposobljenost.’

Ako pusite cigarete ili e-cigarete, razgovarajte sa svojim
lijecnikom ili medicinskom sestrom specijaliziranom za
MS o nacinima odvikavanja od pusenja.

g Infekcije

Ce % Moguce je da odredene virusne ili bakterijske infekcije
ostecuju mijelin pa ti dogadaji mogu biti okidac za MS.1%™
Smatra se da infekcije igraju ulogu i u pogorsanju relapsa
MS-a, no istrazivanja to jos nisu potvrdila.

Prehranai tjelovjezba
@ Povezanost prehrane i tjelovjezbe s MS-om nije dokazana.

Medutim, zdrava prehrana i redovita tjelovjezba mogu
blagotvorno djelovati na simptome MS-a.

Vise informacija o zdravoj prehrani i tjelovjezbi mozZete pronadi u
nasim knjizicama ,Multipla skleroza i prehrana” i ,Multipla skleroza
i tjelovjezba”.

PODSJETNIK

Vi ni¢ime niste ,uzrokovali” svoj MS. Jos$ uvijek nije sasvim
jasno zasto neke osobe obole od MS-a. Znanstvenici

i dalje rade na tome da pronadu odgovore.
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Koji su simptomi MS-a?

Svaka je osoba jedinstvena i prozivljavat ¢e MS na drugaciji nacin.
Medutim, neki su simptomi zajednicki vecini bolesnika.

Mozda se necete suoditi sa svim tim simptomima, a oni koje imate
mogu se s vremenom mijenjati. Simptomi se takoder mogu ublaziti
i pogorsati. Neki od simptoma su:""

Poremecaj ravnoteze ili oSamucenost, gubitak
koordinacije, nespretnost, poteskoce s hodanjem
(,visece stopalo”)

Ukocenost i gréevi u misi¢ima

Utrnulost ili trnci po licu, rukama, nogama, Sakama
ili stopalima (,mravinjanje”)

Umor

Akutna ili kroni¢na bol

Tegobe s mokrenjem i/ili stolicom

20006OC
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Govorne poteskoce

Tegobe s vidom

Seksualne poteskoce
Ay

Poteskoce s razmisljanjem i koncentracijom,
gubitak pamcenja (,mentalna magla”)

Depresija, tjeskoba, promjene raspolozenja

RAZMISLITE O OVOME

Ponekad Vam se moze Ciniti da MS utjece na Vase mentalno
zdravlje. Ako Vam je tesko boriti se s osjecajima, pokusajte

s nekim o tome otvoreno razgovarati, na primjer sa svojim
lijec¢nikom. Mozda su Vam dostupni i stru¢njaci poput psihologa
koji Vam takoder mogu pruziti podrsku.

Ako ste primijetili da se lako umarate, pokusajte isplanirati dan
tako da sacuvate snagu i biljezite u koje se vrijeme osjecate
umorno. Na taj ¢ete nacin modi obaviti potrebne poslove,

a nelete biti preumorni za stvari koje Vas vesele.
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Kojim se pretragama
otkriva MS?

Kako se MS dijagnosticira?

Dijagnosticiranje MS-a moze biti slozeno jer ne postoji jedna
specifi¢na pretraga za tu bolest, a simptomi se razlikuju od osobe
do osobe. Simptomi MS-a takoder mogu biti slicni simptomima
nekih drugih bolesti.

Mozda Vam je dijagnoza MS-a bila postavljena brzo, a mozda je
za to bilo potrebno vise vremena. Vjerojatno je Vas lije¢nik neko
vrijeme pratio Vase simptome i provodio neke pretrage da bi se
mogla potvrditi dijagnoza MS-a.

Te su pretrage mozda ukljucivale slikovne prikaze dijelova tijela
(MR), fizikalne preglede, krvne pretrage i preglede vida.

~Nasla sam neke odli¢ne informacije na
internetu kad sam tek dobila dijagnozu.
Bitno je znati gdje treba traziti i imati na
umu da osobe koje imaju dobra iskustva
s MS-om nece imati potrebu o tome
raspravljati na drustvenim mrezama.”

- Ela M.
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Na kakve cu pretrage i¢i nakon dijagnoze?

Nakon postavljanja dijagnoze provodit ¢e se redovite pretrage
da bi se pratio Vas MS i vidjelo je li stabilan ili napreduje.

Te e pretrage vjerojatno ukljudivati:

Oslikavanje magnetskom rezonancijom (MR)

MR snimke koriste se za dijagnosticiranje MS-a,

ali i za pracenje bolesti nakon dijagnoze

MR oslikavanjem dobiva se detaljna snimka mozga
i ledne mozdine

Na tim se snimkama moze vidjeti postoji li negdje
nova upala ili ostecenje

Rezultati MR oslikavanja pomazu u donosenju
odluka o lijecenju

Testovi tjelesne sposobnosti (primjerice EDSS)

Lijecnici ¢esto koriste EDSS za pracenje MS-a

EDSS ljestvicom mjere se promjene tjelesnih
sposobnosti, primjerice, koliko ste pokretni

Test provodi neurolog, koji ¢e rezultate prikazati
broj¢ano na ocjenskoj ljestvici

Taj broj pokazuje koliko je MS utjecao na Vase
tjelesne sposobnosti

EDSS je test tjelesnih sposobnosti i ne ocjenjuje
kako MS utjece na Vase raspolozenje, razine energije
ili razmisljanje

16 Razumijevanje multiple skleroze



Kako ja mogu pratiti svoj MS?

I Vi moZete pratiti svoj MS. Primjerice, mozete voditi biljeske o
simptomima u mjesec¢nom kalendaru ili dnevniku. To moze biti
korisno i za Vas i za Vaseg lijecnika.

Ne ustrucavajte se govoriti o tome kako se osjecate.

Pitajte lije¢nika ako Zelite znati viSe o svojim pretragama. Mozete
ga, primjerice, pitati kako izgledaju Vasi trenutni nalazi u usporedbi
s prijasnjima, trebate li na nesto posebno pripaziti i djeluje li
lijecenje koje primate.

PODSJETNIK
Za prihvacanje dijagnoze MS-a treba vremena - normalno

je da osjecate Sok, strah ili tjeskobu.
Nemojte se bojati podijeliti svoja pitanja ili nedoumice sa svojim
lijecnikom ili timom za MS. Oni su tu da Vam pomognu.

+Za vrijeme MR oslikavanja zaklopite

oci i pokusajte ne razmisljati o tome

gdje se nalazite. Odmaknite se iz te
situacije. Zamislite da se nalazite na svom
omiljenom mjestu. Usredotocite se na
svoje nade i snove za buduénost. No,
imajte na umu da ¢e biti dana u kojima

e se zivot svoditi samo na to da napravite
sljededi korak. | to je sasvim u redu.”

- Daniel L.
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Koji su razliciti
oblici MS-a?

O MS-u se ponekad govori kao o jednoj bolesti, no zapravo postoje
tri oblika MS-a koji se razlikuju prema tome kako se bolest ponasa
tijekom vremena.

Kako ¢u znati koji oblik MS-a imam?

Pratedi simptome koje imate i njihove promjene, Vas ¢e tim za MS
utvrditi od kojeg oblika MS-a bolujete i koji je najbolji nacin lijecenja.

1. RELAPSNO-REMITIRAJUCI MS (RRMS)

Sto je RRMS?

* Osobe koje boluju od RRMS-a suocavaju se s relapsima.
Relaps je pojava nekog novog simptoma MS-a ili pogorsanje
postojeceg simptoma koje traje 24 sata ili dulje.®'

e Nakon relapsa slijedi razdoblje oporavka (tzv. remisije),

¢ Nije nuzno da e se razina onesposobljenosti povecati nakon
svakog relapsa. Ponekad nakon relapsa dolazi do potpunog,
a ponekad do djelomi¢nog oporavka.

e Kao posljedica relapsa, onesposobljenost se kod osoba
s RRMS-om moze s vremenom postupno povecavati.

Koliko je ¢est RRMS?
* RRMS je najcesdi oblik MS-a
® Oko 85 do 90% osoba s MS-om u trenutku dijagnoze ima RRMS2™
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Zasto dolazi do relapsa?

Do relapsa moze dodi bez ocitog razloga, ili ga moze potaknuti
neki dogadaj kao sto je infekcija.

Kako izgledaju relapsi?
e Neki su relapsi blagi, dok drugi mogu biti tezi
® Relaps moze trajati danima, tjednima ili mjesecima

Vise informacija o relapsima MS-a moZete pronaci u sljedecem
poglavlju.

Mogli bismo to usporediti s toboganskom voznjom u lunaparku. Visina
staze predstavlja razinu onesposobljenosti, a duzina staze povecava se

s vremenom. Relapsi su poput naglih uspona na putu koji s vr.emenom
povecavaju visinu staze.

A
Relaps
. }
o
c
2
o)
; i
° . e
g,. Remisija
6 ﬂgu I I I
VD I
Preostala razina
onesposobljenosti
1 1 1 1 1 >

Vrijeme (Zivotni vijek)
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2. SEKUNDARNO PROGRESIVNI MS (SPMS)
Sto je SPMS?
e U nekih osoba s RRMS-om moze se razviti SPMS

* Do toga dolazi kad se MS pocne postupno pogorsavati izmedu
relapsa

Koliko je ¢est SPMS?

Ako se ne lijeci, priblizno polovica osoba s RRMS-om razvit ¢e
SPMS unutar 10 godina, a vecina nakon 25 godina.'*

Usporedimo li to s toboganskom voznjom u lunaparku, relapsi su
poput naglih uspona na putu, no staza se povisuje izmedu svakog
od tih uspona.
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Relaps
% l )
8 >
s ¢ 4
e}
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o . e
2,— Remisija
| e ===
VD 1
— Preostala razina
onesposobljenosti
i 1 1 1 1 >

Vrijeme (Zivotni vijek)
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3. PRIMARNO PROGRESIVNI MS (PPMS)
Sto je PPMS?
e Osobe s PPMS-om nemaju relapse

e Simptomi MS-a mogu ostati isti ili se postupno pogorsavati

Koliko je ¢est PPMS?
Oko 10 do 15% osoba s MS-om ima PPMS2

U ovom se slucaju toboganska voznja odvija bez naglih uspona
i spustova, ali staza postupno postaje sve visa.

>

Onesposobljenost

Preostala razina
onesposobljenosti

L 1 1 1 1 1y

Vrijeme (Zivotni vijek)
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Sto je relaps MS-a?

Osobe s relapsno-remitiraju¢im
MS-om (RRMS) mogu izmedu
relapsa imati razdoblja u kojima
njihov MS nije primjetan jer su

nema.

Ponekad Vam nece biti lako
odrediti je li nastupio relaps,

no svejedno je vazno da
obavijestite svog lijecnika.

Cak i ako niste sigurni, razgovor
s lije¢nikom ili timom za MS
moze biti koristan. Relaps moze
biti znak da treba zapoceti

s lijecenjem MS-a ili promijeniti
terapiju.
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PODSJETNIK

Relaps je bilo koji novi
simptom MS-a ili pogorsanje
postojeceg simptoma koje
traje 24 sata ili dulje.>™

Ako niste obavijestili lije¢nika
da ste imali relaps, niste jedini -
¢ak do 30% osoba s MS-om nije
lije¢niku prijavilo svoj posljednji
relaps.’

Razlog neprijavljivanja mogao
bi lezati u tome da je ponekad
tesko prepoznati da je u tijeku
relaps.



Kada se ne radi o relapsu?

Onda kad su simptome
uzrokovali drugi ¢imbenici, kao

o
®
O
O

Umor

@l" Vrudéina

Predmenstrualna
napetost

Stres

Infekcija

PODSJETNIK
Vazno je zapamtiti

da nakon relapsa

Cesto slijedi odredena
razina oporavka idau
tom razdoblju simptomi
djelomicno ili potpuno
nestanu.

Ako mislite da imate relaps,
obratite se svom lije¢niku ili
medicinskoj sestri §to je prije
mogucde.
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Kako se MS lijeci?

U posljednjih 30 godina zabiljeZen je znatan napredak u
dijagnosticiranju MS-a i razvijeno je niz razlicitih lijekova za MS.

Danas velik broj znanstvenoistrazivackih timova diljem svijeta
predano radi na produbljivanju znanja o MS-u i pronalazenju novih
mogucnosti lijecenja.

lako se MS zasad ne moze izlijeciti, postoje terapije koje Vam mogu
pomodi olaksati zivot s MS-om.

Imat Cete priliku razgovarati sa svojim lijecnikom o najboljim
moguénostima lijecenja i optimalnom redoslijedu njihove primjene.

Koje su vrste lijekova za MS?

Postoje dvije vrste lijekova za MS:

Lijekovi za e ublazavaju simptome
simptomatsko e pomazu u svladavanju relapsa MS-a
lijecenje

Lijekovi koji e ublaZavaju simptome

mijenjaju tijek ® smanjuju broj relapsa i usporavaju
bolesti progresiju MS-a

Svaka od tih vrsta obuhvaca mnogo razlicitih lijekova, a njihov broj i
dalje raste. Prvi lijek koji mijenja tijek bolesti odobren je za lijecenje
MS-a 1990-ih godina. Danas je odobreno vise od desetak takvih lijekova.
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PODSJETNIK

Razlic¢itim osobama i njihovim nacinima Zivota odgovaraju i
razliciti lijekovi.

Razgovarajte sa svojim lijecnikom i medicinskom sestrom
specijaliziranom za MS o tome koji bi Vam lijekovi mogli
najbolje odgovarati. Zapamtite da postoji viSe moguénosti
i da se njihov redoslijed moze promijeniti ovisno o Vasim
Zeljama, ali i o progresiji MS-a.

Kako lijekovi koji mijenjaju tijek bolesti lijece MS?

Lijekovi koji mijenjaju tijek bolesti mogu smanijiti broj relapsa
MS-a. Osim toga, mogu pomodi ublaZiti pozadinska ostecenja
koja uzrokuje MS i onda kad se osjecate dobro i kad se ¢ini da
Vam je MS stabilan.

Stoga je vazno da nastavite uzimati te lijekove i tijekom razdoblja
kad se osjecate dobro, osim ako Vam lije¢nik ne savjetuje da ih
prestanete primjenjivati.
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Mozete gledati na MS kao na bolest koja ima dva dijela

Ono $to osjecate i $to se odvija na povrsini

Promjene koje MS uzrokuje u sredisnjem Zivéanom sustavu,
koje su skrivene ispod povrsine i koje mozda necete osjetiti

Simptomi poput umora, gubitka
ravnoteze, boli ili tjeskobe

200 © o

mozete
osjetiti

< Na ovo djeluju
: simptomatski
 lijekovi:

eecccccccccccce
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Nema relapsa

Mozete, ali
i ne morate
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lijecenje
djeluje
: Na ovo djeluju S: Promjene u Promjene u
¢ lijekovikoji o2 podlozi bolesti sredi$njem Zivéanom
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Je li sigurno uzimati lijekove koji mijenjaju tijek bolesti
istodobno s drugim lijekovima?

Recite svom lije¢niku uzimate li bilo koje druge lijekove koje ste
nabavili na recept ili bez recepta, biljne preparate ili dodatke
prehrani.

Ako dolazite lijecniku ili medicinskoj sestri koji nisu u Vasem timu za
MS, recite im koje lijekove za MS primate. To je vazno jer lijekovi za
MS mogu utjecati na djelovanje drugih lijekova i mogu promijeniti
rezultate krvnih pretraga.

Kako ¢ce se terapija za MS uklopiti u moj nacin zivota?

Vazno je da Vas lijek djeluje na MS, no takoder je vazno da se uklapa
u Vas nacin zZivota. Treba uzeti u obzir koliko ¢esto morate uzimati
lijek te na koji nacin se on primjenjuje.

Obratite se svom lije¢niku ili timu za MS ako imate poteskoda s
uvodenjem terapije u svoju svakodnevnu rutinu, obiteljski ili poslovni
Zivot, hobije ili putovanja.
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RAZMISLITE O OVOME

Izrazito je vazno da uzimate lijek u skladu s uputama lije¢nika

i da dolazite na sve lije¢nicke preglede i krvne pretrage,

¢ak i onda kad se osjeéate dobro, jer se na taj nacin mogu
pratiti promjene koje se odvijaju ispod povrsine i koje mozda ne
primjecujete.

Najbolje je s lijecenjem krenuti $to prije jer se na taj nacin
povecavaju izgledi da se uspori progresija MS-a i oste¢enja
sredi$njeg zivéanog sustava.

PRIJEDLOZI

Popisite sve svoje lijekove: napravite popis svih lijekova koje
uzimate za MS ili druge bolesti. Dodajte i lijekove koje ste
nabavili bez recepta, biljne lijekove ili dodatke prehrani.

Napravite popis svih svojih sadasnjih ili prethodnih bolesti
za koje bi Vas lije¢nik trebao znati
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Pitanja koja imate za svog lije¢nika moZete zapisati ovdje:
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