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Uvodna beseda

Ker vsak trenutek steje: Kljub MS

Pokrbite zase in za svoje resni¢ne potrebe, kajti Zivljenje je prekratko, da
bi sklepali kompromise.

Zivljenje je lahko izziv tako z multiplo sklerozo (MS) kot tudi brez nje.
BroSura Kljub MS vam bo z vsebinami in prakti¢nimi nasveti, prilagojenimi
vasim potrebam, pomagala prebroditi razburkane ¢ase.

Kajti v brosuri Kljub MS ste v sredi$éu vi.

Zivljenjska pot z multiplo sklerozo je pri vsakem bolniku drugacéna.
Prav tako se razlikujejo nacini Zivljenja z boleznijo. BroSura Kljub MS
predstavlja bolnike in njihove osebne izkusnje Zivljenja z multiplo
sklerozo. Tematike so tako raznovrstne kot njihove zgodbe: dotaknemo
se prav vsakega podrocja — od tega, kako se je posameznik soocil

s svojo diagnozo do nacrtovanja druzine in nacinov, kako izboljsati
kakovost zivljenja kljub multipli sklerozi. Pokazati zelimo, da vam kljub
izzivom, ki jih prinasa bolezen, ni treba pozabiti ali opustiti svojih san;.
Bodite pogumni in drzni!

Dr. Alenka Horvat Ledinek, dr. med, specialist nevrolog
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Adherenca

Kaj Adherenca pomeni
pomeni izraz upostevanje dogovora med
‘adherenca’? vami in vasim zdravnikom.

To razumemo kot vase natancno sledenje navodilom za zdravljenje (kot
je dosledno jemanje zdravil po predpisani shemi).* Je stopnja vasega
vedenja, povezanega z jemanjem zdravil, sledenjem prehranskim
navodilom ter priporo¢enemu zivljenjskemu slogu in se sklada z navodili
zdravstvenih delavcev. Soroden pojem, ki ga uporabljamo v zdravstvu,
je ‘komplianca’, ki opisuje sodelovanje bolnika in zajema sodelovalnost,
voljnost in zavzetost.® Podoben pomen ima tudi ‘sodelovalnost’.

Za dobro adherenco je torej izjemno pomembno, da jemljete zdravila,
kot vam je predpisal zdravnik, prav tako morate upoStevati njegova
dodatna priporocila, vklju¢no z rednimi nadaljnjimi pregledi, obiski
psihoterapevta in spremembami zivljenjskega sloga, na primer
prehranskimi spremembami in skrbjo za zadostno telesno aktivnost.

Zdravljenje je lahko ucinkovito
samo, ¢e bolnik zdravilo jemlje

Zaka] Je po zdravnikovih navodilih. Cilj
adherenca adherence je ohranitev trenutnega
pomembna? zdravstvenega stanja, da bi ¢im bolj

omejili napredovanje bolezni in tako
omogocili najvisjo mozno kakovost
Zivljenja.

Pri zdravljenju MS usmerjeno sledimo naslednjim ciljem:”

- zmanj$anje zagonov bolezni,
- preprecevanje razvoja novih lezij na magnetnoresonancni sliki,
- sprememba poteka bolezni,

— obvladovanje simptomov in izboljSanje motoric¢ne funkcije.
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Opazamo, da je pri nekaterih bolnikih adherenca slaba. To se obicajno
pokaze v vedji funkcionalni prizadetosti in smrtnosti, vecji pa so obi¢ajno
tudi celokupni stroski, povezani z izpadom dohodka in zdravstvenimi
obravnavami. Objavljeni podatki v svetovni literaturi kazejo, da je razpon
adherence pri bolnikih z MS med 28 in 88 %.”

Sodelovanje bolnikov pri zdravljenju z zdravili prinasa Stevilne koristi,
vkljuéno z manjSo pogostnostjo obiskov nujne pomoci, bolnisni¢nega
zdravljenja in odsotnosti z dela. Ti dejavniki lahko pomembno vplivajo na
rezultate zdravljenja in s tem na kakovost zZivljenja ter dusevno zdravje
(depresija in tesnoba).®

Vzdrzevanje dobre dolgoro¢ne adherence pri zdravljenju MS je izziv.
Adherenca pri zdravljenju je klju¢ni dejavnik pri uspehu zdravljenja.?

Kateri dejavniki zdravljenja so najbolj
odlocilni za doseganje dobre adherence?

Dolgotrajno zdravljenje zajema ve¢ dejavnikov, poznati moramo
odgovore na naslednja vprasanja:

Kateri so
Kako Na kaksen o
ogosto je nacin o
pog . J . . stranski ucinki
treba jemati jemljemo . .
. . in kako hitro
zdravilo? zdravilo? . ..
izzvenijo?
v . Kaksen je rezim
Kaksen je ]. ,
.y . spremljanja
pricakovani .. .
.. ucinka zdravila
S (pogostnost
redpisanega .
ey . 4 laboratorijskih
zdravila2
testov)?



Adherenca

Vsi ti vidiki morajo biti zdruZzljivi z bolnikovimi vsakodnevnimi rutinami.

V nasprotnem primeru je tveganje za slabo adherenco — neupostevanje
nacrta zdravljenja — veliko ze od samega zaCetka. Pomembno viogo
imajo tudi drugi osebni dejavniki, na primer starost, bivanjske razmere in
prilagodljivost. Poleg tega je pomembno, da so bolniki dobro informirani,
saj lahko nacrt zdravljenja upostevajo le, Ce potek zdravljenja dobro
razumejo in vedo, kaj lahko od njega pri¢akujejo. Pomembno je, da tudi
bolniki sodelujejo pri odlocitvi za zdravljenje.?

Zakaj nekateri bolniki z MS ne upostevajo
svojega nacrta zdravljenja in kako to
spremeniti?

NeuposStevanje predpisanih zdravil je pomemben zdravstveni izziv. Kljub
dokazom, ki kaZejo na terapevtsko korist upoStevanja predpisanega
rezima, mnogi bolniki ne jemljejo predpisanih zdravil.®

Slaba adherenca ima razlicne vzroke: bolezen lahko na primer napreduje
kljub bolnikovi dobri adherenci, nezeleni ucinki za bolnika so prevec
moteci ali pa se bolnik boji moznih nezelenih ucinkov.

Vzrok za slabo adherenco je lahko strah ali pomanjkanje znanja o
bolezni in predpisanem zdravilu. Pogost vzrok je tudi kognitivni upad, saj
bolniki preprosto pozabijo, kdaj morajo vzeti zdravilo.?

Najpogostejsi vzrok za neupostevanje jemanja zdravil so njihovi nezeleni
ucinki. Pri injekcijskih zdravilih, ki si jih bolniki samostojno aplicirajo,

so pogoste lokalne reakcije na mestu vboda ali sistemski nezeleni
ucinki. Med njimi prevladujejo gripi podobni simptomi s poviSano
telesno temperaturo, mrzlico, bole¢inami v misicah in splosnim slabim
pocutjem. Skoraj dvajsetletne izkusnje z injekcijskimi zdravili kazejo, da
je dolgoroc¢na adherenca slaba, saj bolniki zdravilo pogosto opustijo
zaradi nezelenih ucinkov ali pa je zdravljenje stopnjevano zaradi
neucinkovitosti.”

Ob jemanju zdravil v obliki tablet ali kapsul lahko prihaja do prebavnih
motenj, kot so napihnjenost, slabost, driska, obstipacija in krci v trebuhu.
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Ti simptomi lahko pomembno vplivajo na kakovost zivljenja, zato
bolniki ob¢asno izpuscajo odmerke. Podobno ukrepajo tudi ob pojavu
prehodne rdecice po zgornjem delu trupa in obraza. Pri nekaterih
zdravilih se kot prehoden nezeleni ucinek pojavlja tanjSanje las, zaradi
Cesar bolniki véasih predc¢asno opustijo zdravljenje.®

Pri tabletah in injekcijskih zdravilih je trenutno, nespecifi¢no slabo
pocutje ali utrujenost prav tako lahko vzrok za izpustitev odmerka
zdravila. Tudi zaradi depresije ali kognitivnih motenj lahko bolnik pozabi,
da je ¢as za zdravilo.?

Bolniki, ki prejemajo zdravila intravenozno v bolnisnici, se na¢eloma ne
izogibajo rednim aplikacijam. Vzrok za neupos$tevanje adherence pri njih
je najpogosteje akutna sprememba zdravstvenega stanja (kot so okuzbe,
vrocina), zaradi ¢esar je aplikacija kontraindicirana oziroma odloZena,
vendar na to bolnik sam nima vpliva.?

Nasveti za boljso adherenco:

1. Rutina jemanja
zdravil:

> Naredite si urnik jemanja
zdravil. Na primer zjutraj

po zajtrku ter umivanju
zob in temu sledite. Tako
je moznosti, da pozabite
vzeti zdravilo, veliko
manj, kot Ce si dolocite
poznejso uro.

\/ Ali ve¢krat pozabite vzeti zdravilo

ali obiskati zdravnika? V telefonu
Uporaba

ik si nastavite opomnike ali prenesite
Opomnikov: aplikacijo za ta namen.

ol
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2. Nezeleni ucinki: Ali se spopadate z nezelenimi ucinki
oziroma se bojite, da bi se lahko pojavili pri vas? O tem se
pogovorite z zdravnikom ali zdravstvenim osebjem, da se lahko
odlocite o moznostih zdravljenja, ki so primerne za vas.

3. Psiholoski vidiki: Ali vas jemanje zdravil opominja, da
imate MS in jih zato nocCete sprejeti? Pomislite na to, koliko se
je vase stanje izboljSalo zaradi zdravljenja in ne oklevajte pred
posvetom s strokovnjakom, ¢e ga potrebujete.

4. Pogovorite se z zdravnikom ali zdravstvenim osebjem —
morda vcasih ne razumete takoj vsega, kar vam zdravnik pove
o MS in zdravljenju. Ne bojte se postavljati vprasanj in prositi za
ponovno razlago. Zdravljenje je lahko uspesno le, ¢e se zdravnik
in bolnik med seboj odkrito in iskreno pogovorita.

S. Informacije: Dobro se seznanite s svojim zdravljenjem. Bolj
kot poznate delovanje svojih zdravil, bolj lahko razumete nacrt
zdravljenja in mu sledite.
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Prehrana

Posebne diete za ljudi z MS temeljijo
predvsem na tem, kako posamezna

Ali obstajajo Zivila uravnavajo mehanizme
posebne diete bolezni in specialisti za zdravljenje
2a ljudi % MS niso soglasni, ali neka dieta
. ali doloc¢eno Zivilo pomaga
MS’!‘} lahko posameznim bolnikom ali ne.” To
pOthlUﬂO pa $e ne pomeni, da nekateri pristopi
vplivajo na morda niso smiselni za izbolj$anje
potek bolezni? dobrega pocutja. Gotovo pa je, da MS
ne moremo zdraviti samo s posebno
dieto.??

K dobremu pocutju lahko aktivno

Zdrava prispevate z zdravo prehrano.
prehrana zd Razli¢ne raziskave so namrec
ljudi % MS pokazale, da uzivanje ustrezne
(in brez nje) hrane pomaga zmanjsati vnetne

procese Vv telesu? in izbolj$a
kakovost zivljenja ljudi z MS.*

Vnetni procesi v telesu imajo pri MS pomembno vilogo. Z uzivanjem
ustreznih Zivil jih lahko zmanjSate. Nepogresljive so predvsem mas¢obne
kisline omega-3, Se posebno tiste, ki se nahajajo v mastnih ribah, saj
delujejo protivnetno.® Nasprotno pa je treba zmanjsati vnos mascobnih
kislin omega-6 iz mastnega svezega in predelanega mesa, saj lahko
dvignejo raven arahidonske kisline v telesu, ki spodbuja vnetne
procese.® Poleg tega kronic¢no vnetje povzroci povecan oksidativni stres
zaradi vecjega Stevila proizvedenih prostih radikalov, ki motijo nekatere
procese v celicah in lahko zato povzrocijo mutacije.® Strokovnjaki
osebam z MS priporocajo uzivanje vec Zivil, ki vsebujejo antioksidante —
Zivil, ki so bogata z vitamini A, C in E ter vsebujejo selen in magnezij.5’
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Bolezen unicuje mielinski ovoj Zivcev. Za tvorjenje in ohranjanje
mielinskega ovoja so Se posebno pomembna nekatera hranila, med
drugim tudi vitamini B. Vecino vitaminov iz te skupine najdemo v zivilih
rastlinskega in tudi Zivalskega izvora. Toda vitamin B12, ki je Se zlasti
pomemben za zivCevje, se nahaja skoraj izklju¢no v zivalskih izdelkih.®
Poleg tega pri tvorjenju mielina in S¢itenju zivénih celic pomagajo
esencialna hranila, in sicer zelezo, mas¢obne kisline omega-3 in baker.>*

Hrana proti simptomom

Vas$e prehranjevalne navade imajo lahko pozitiven ucinek na obicajne
simptome MS. V manjsi raziskavi se je izkazalo, da lahko prehrana

z nizko vsebnostjo nasi¢enih mascobnih kislin pomaga pri kronic¢ni
utrujenosti.”® Za preprecevanje utrujenosti je pomembno tudi Zelezo,®
medtem ko magnezij lajsa miSi¢ne krée.” Pri osebah z MS obstaja tudi
povecano tveganje za osteoporozo,? zato je priporocljivo, da poskrbite
za ustrezen vnos vitamina D in kalcija, ki igrata pomembno vlogo pri
ohranjanju zdravja kosti."* Pomembni so Se vitamini skupine B, ki lahko
povecajo vzdrzljivost in izbolj$ajo razpolozenje.”®

Kaj kupiti?

Ceprav ni posebne diete za ljudi
z MS, strokovnjaki priporoc¢ajo
zdravo prehranjevanje. To
pomeni, da morate jesti
uravnotezeno prehrano, ki
zdruzuje razli¢ne hranilne snovi,
ki jih telo potrebuje. To vkljucuje
ogljikove hidrate, beljakovine,
mascobe, vlaknine in vitamine.
Nobeno zivilo iz vsakodnevne
prehrane ni prepovedano.
Najpomembneje pa je, da pri
jedi uzivate.




Prehrana

Kako spremenim svojo prehrano?

Majhne spremembe, ki jih uvajate dolgoroc¢no, so vsekakor boljse od
velikih sprememb, ki trajajo le kratek Cas. Vkljucite jedi, ki jih radi jeste.
Spremembe v prehrani izvedite tako, da boste uzivali hrano, ki vam

ustreza, pri kateri so vam vSec¢ okus, barva in oblika. Kadar menite, da vam

izbrana prehrana ne ustreza, ne vztrajajte predolgo.

Ce za spremembe v jedilniku niste prepri¢ani, se posvetujte z zdravnikom
ali strokovnjakom za prehrano.

Pomembna hranila (ne samo) pri MS

Hranilo Kje ga najdemo? Zakaj je koristno?

Esencialne Mastne ribe (npr. losos, Imajo protivnetni ucinek,

mascobne skusa, sardine), laneno pomembne so za delovanje

kisline seme, semena oljne kadulje  mozganov.

omega-3*51 (chia), orehi

Kalcij® Mleko in mlec¢ni izdelki, Za zdrave kosti. Preprecuje
mandlji, Spinaca, zeleno zelje osteoporozo.

Zelezo®? Meso, Spinaca, leca, fizol, Za tvorjenje mielina in
orescki preprecevanje utrujenosti.

Baker®™ Goveja jetra, indijski orescki, Pomemben za proizvodnjo

proso, Cicerika, krompir

energije za telo, razgradnjo
in absorbcijo zeleza,
proizvodnjo rdecih krvnick,
kolagena, vezivnega tkiva ter
Zivénih prenasSalcev.

Vitamin A (beta-

Jetra, maslo, ribe, rumenjak,

Ima antioksidativni ucinek.

karoten)®*® sir Spodbuja razgradnjo vnetnih
SNOVi.
Vitamin C&% Crni ribez, $ipek, kivi, brokoli, Ima antioksidativni
paprika, zelje, krompir ucinek. Spodbuja razgradnjo
vnetnih snovi.
Vitamin E®" Arasidi, leSniki, belusi, olje Ima antioksidativni u¢inek.

psSenicnih kal¢kov, sonc¢ni¢no
olje

Spodbuja razgradnjo vnetnih
SNovi.
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Hranilo Kje ga najdemo? Zakaj je koristno?

Vitamin D&% Mecarica, goveja jetra, Ima imunomodulatorno viogo
sardine, rumenjak, in predstavlja najbolj obetavno
bogatena zita prehransko molekulo za pomo¢

pri kroni¢nih vnetnih boleznih,
kot je MS.

Magnezijs® PSenicni otrobi, son¢nicna  Ima protivnetni u¢inek in
semena, indijski ores¢ki, spodbuja spros¢anje misic.
banana, mandlji

Vitamini B9 Meso, jetra, polnozrnati Za strukturo mielinskega ovoja.
izdelki, orescki, zelena Povecujejo vzdrzljivost in
listnata zelenjava izboljSujejo razpolozenje.

Selen* Brazilski oresc¢ki, govedina, Ima pomembno vlogo pri
fizol, leca izdelavi DNK in pri zasciti pred

oksidativnim stresom v telesu.

Cink® Govedina, stro¢nice, Je glavni akter pri ustvarjanju
perutnina, orescki, ovseni DNK, rasti celic, gradnji
kosmici beljakovin, celjenju

poskodovanega tkiva in
podpiranju zdravega imunskega
sistema.

Jod’ Jodirana namizna sol, Klju€en je za sintezo $¢itnic¢nih
morske ribe, jajca, morske  hormonov. Pomemben je za
alge, mlecniizdelki razvoj kosti, misic in mozganov

ter za delovanje Ziv€evja.

Hranilo Zakaj je koristno?

Smola kadilne
bosvelije'™

Vsebuje bosveli¢no kislino, ki deluje protivnetno. Manjsa
Studija je pokazala, da lahko izvle¢ek smole kadilne bosvelije
zmanj$a Stevilo in velikost vnetnih Zaris¢ ter preprecuje
zmanj$anje volumna mozganov. Vendar avtorji Studije izrecno
opozarjajo pred individualnim jemanjem smole kadilne
bosvelije brez recepta. IzvleCek te smole, ki so jo preskusali, je
bil izdelan posebej za Studijo in ucinkovitost je treba potrditi z

nadaljnjimi raziskavami.

L-karnitin'®"

Pomaga pri utrujenosti, saj doprinese k prenosu mas¢obnih
kislin v celi¢ne mitohondrije in ima zato pomembno vlogo pri
zagotavljanju energije za nase telo.
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Hranilo Zakaj je koristno?

Ameriski Za preprecevanje prehladnih obolenj. Tudi splo$ni populaciji
slamnik™ pogosto svetujemo pripravke iz ameriskega slamnika, vendar

POZOR - ima imunostimulativni u¢inek! Zaradi mo¢nega
ucinka na imunski sistem se jemanje pripravkov ameriskega
slamnika odsvetuje pri progresivnih sistemskih boleznih, kot
so multipla skleroza, levkemija, aids in druge avtoimunske
bolezni. Uporaba se prav tako odsvetuje nosecnicam in
majhnim otrokom do 4. leta.
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Sport in lajsanje stresa

Zakaj je redna telesna dejavnost pomembna?

Redna telesna dejavnost je eden izmed najpomembnejsih dejavnikov za
ohranjanje zdravja in preprecevanja bolezni. Ugodni ucinki redne telesne
dejavnosti se kazejo na telesnem in tudi dusevnem pocutju.

ZmanjSa se ogrozenost za pojav bolezni srca in oZilja, sladkorne bolezni
in debelosti, visokega krvnega tlaka in osteoporoze, zmanjsa se tveganje
za mozgansko kap; znizuje krvni tlak pri tistih, ki Ze imajo poviSanega, s
telesno vadbo lahko obvladujemo ¢ezmerno telesno tezo in debelost,
zveCamo telesno pripravljenost, vzdrzujemo misicno moc in gibljivost
sklepov, zmanjSamo stres, tesnobo, depresijo in osamljenost, izboljSamo
kakovost zivljenja.'

Pogosto prihaja do pomote pri uporabi izrazov, ki se nanasajo na telesno
dejavnost, zato je v nadaljevanju prikazan pomen definicij.

Pomen definicij:

1. Telesna dejavnost, vklju¢no s telesno dejavnostjo, povezano
z zivljenjskim slogom, pomeni vsako gibanje telesa, ki ga
ustvarjajo skeletne misice in katerega posledica je poraba
energije nad ravnjo mirovanja.?

2. Telesna dejavnost, povezana z zivljenjskim slogom, je dnevna
telesna dejavnost vsaj 30 minut nac¢rtovanih in nenacrtovanih
poklicnih oziroma gospodinjskih dejavnosti ter dejavnosti
prostega ¢asa zmerne ali visoko intenzivne stopnje.®

3. Telesna vadba je oblika prostocasne telesne dejavnosti, ki se
izvaja v daljSem ¢asovnem obdobju (vadbeni trening) z jasnim
ciliem (npr. izboljSanje posameznih telesnih, dusevnih vidikov
pripravljenosti za zdravje).?
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4. Rehabilitacija pomeni obcasno ali stalno nac¢rtovano in
koordinirano interdisciplinarno krepitev bolnikovega
funkcioniranja in zdravja znotraj zmanjsanih zmoznosti zaradi
neozdravljivega bolezenskega procesa.*

Kaksen je pomen redne telesne dejavnosti
pri MS?

Pri osebah z multiplo sklerozo (MS) je redna telesna dejavnost zelo
pomembna, ker premalo telesne vadbe pomeni slabsanje psihofizicne
kondicije in posledi¢no slab$o kakovost Zivljenja. Zal pa so osebe z MS
manj telesno dejavne kot zdrava populacija.’ Slabsa kakovost zivljenja
velikokrat vodi v spremembe razpolozenja in sooCanje s stresom.

Kaj pravzaprav pomeni stres?

Stres je normalen fizioloSki odziv organizma na draZljaje iz okolja, ki
motijo osebno ravnotezje. Gre za prirojen program telesnega prilagajanja
novim okolis¢inam in spremembam, ki jih doZivimo kot ogrozajoce. Al
nas bo ta odziv varoval ali pa bo vir dodatnih tezav, je odvisno od tega,
kako stvarno je nase dozivljanje zunanjih okolis¢in.®

Stres dokazano vpliva na strukturne spremembe razli¢nih delov
mozganovine.” Seveda so spremembe odvisne od koli¢ine stresa

in Casa izpostavljenosti. Posledice izpostavljenosti stresu lahko

vidimo kot motnje razpoloZenja razli¢nih oblik, prisotne so pri vec kot
polovici oseb z MS.” Pravo orodje za premagovanje stresa je telesna
dejavnost. Telesna vadba spodbuja aktivnost nevronov in s tem sintezo
nevrotrofi¢nih dejavnikoy, ki ¢itijo nevrone, hkrati pomaga pri njihovem
ohranjanju in preprecevanju nadaljnih poskodb mozganovine,® spodbuja
rast novih nevronov® in ohranja kognitivne funkcije®.
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Kako zaceti?

Preden zacnete s telesno vadbo, se seveda posvetujte s strokovnjakom
in poskrbite za ustrezno varnost. Utrudljivost, kot enega izmed
pogostejsih simptomov MS, lahko merite z Borgovo lestvico ob¢utenega
napora (RPE). To je numeri¢na 16-stopenjska lestvica, ki si jo lahko
ogledate na medmrezju.

Drugi nacin je merjenje sr¢nega utripa. Maksimalni sréni utrip (MSU)
dolo¢imo s preprosto formulo:

~

220 - vasa starost = MSU

Obmocje vadbe, primerne za zacetnike, je priblizno med 40 do 70
% MSU. Postaviti si moramo cilje, ki naj bodo realno dosegljivi in naj
predstavljajo vaso motivacijo.

Nato naredimo vadbeni okvir, pomagamo si z lestvico FRITT.

F Frekvenca/
pogostnost vadbe

R Regeneracija

I Intezivnost

T Trajanje/¢as

T Tip vadbe
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Priporocila, podana s strani strokovnjakov, so natan¢no definirana

in vklju€ujejo aerobno vadbo (hoja, voznja sobnega kolesa, vodne
aktivnosti), zahtevnej$So aerobno vadbo (intenzivnejsi tek, voznja
cestnega/gorskega kolesa), visoko intenzivni trening, vadbo za krepitev
misicne moci (vadba z utezmi, vadba z lastno teZo, vadba z elastikami),
vadbo za gibljivost (joga, raztezne vaje), senzomotori¢no vadbo
(ravnotezna vadba, pilates, tai Ci, hipoterapija, virtualna resni¢nost, vadba
motori¢nega nadzora)." Glede na stanje pripravljenosti se odloc¢imo za
tip vadbe. Splosna priporocila so, da moramo zmerno vaditi 30 minut
vsaj 2- do 3-krat na teden. Med vadbo poskrbimo za zadostno hidracijo
in po njej za ohlajanje.

Za osebe z MS je znacilno ‘pregrevanje’ — to je dvig centralne telesne
temperature, kar lahko vodi v prehodno poslabSanje simptomov MS."
To se imenuje Uthoffov fenomen in ne predstavlja zagona bolezni,
ampak zgolj prehodno poslabsanje simptomov. To naj vas ne odvrne
od ponovnega udejstvovanja, ampak naj vam predstavlja motivacijo za
nadaljnjo vadbo.
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“Telesna
pripravljenost
ni samo kljuc do
zdravega telesa,
temvec tudi osnova
za dinamicno
in ustvarjalno
intelektualno
aktivnost.”
(John F. Kennedy)
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Ali bom se kdaj lahko
normalno hodil? Zakaj se to
dogaja meni? Kaj sem storil

narobe?

To je bilo nekaj vprasanj, ki so mi divjala po glavi od prvih simptomov
pa do diagnoze multiple skleroze. Prvi simptomi so se mi pojavili jeseni
2013. Videti je bilo, kot da sem pijan. Za deset sekund sem izgubil
nadzor nad nogami. Prvi dan se je to zgodilo trikrat, potem pa se je vsak
naslednji dan le Se stopnjevalo. Obiskal sem osebnega zdravnika, ki me
je napotil na nevrolosko kliniko. Nevroloski pregled (dotikanje nos—prst
in podobno) sem vedno opravil brez tezav. Dobival sem napotnice za
razlicne preglede in vsi so bili v redu. Moje stanje se je tako slabsalo,
da sem komaj hodil. Po pol leta pregledov sem kon¢no dobil napotnico
za magnetno resonanco, kjer se je pojavil sum na multiplo sklerozo.
Pozneje so ga potrdili s punkcijo.

Po slabem letu sem kon¢no dobil diagnozo multiple skleroze. O
bolezni do takrat nisem vedel ni¢. Ves ta ¢as, od prvih simptomov pa
do diagnoze, sem bil slabe volje, nervozen, Zalosten. Vse Zivljenje sem
bil strasten $portnik. Sportno plezanje sem vzljubil ze kot otrok. Skozi
plezanje sem se naucil reSevati zivljenjske izzive. Po nekaj dnevih, ko
sem dobil diagnozo, sem zacel razmisljati o sebi. Kdo sem? Kaj me
osrecuje? Kaj ljubim? Naredil sem si nacrt, kako naprej.

Preden sem se zacel zdraviti, sem poskusil razlicne diete, alternativne
oblike zdravljenja, vendar se moje stanje ni izboljSalo. Bil sem skeptic¢en
glede terapije s kortikosteroidi. Na koncu sem obupal in se odlocil za
terapijo. Po treh dneh sem spet normalno hodil.



Po enem letu sem ponovno obcutil radost, veselje, hvaleznost,
zadovoljstvo. Zdravnik mi je takoj svetoval, naj nadaljujem eno od
terapij, ki so predpisane za multiplo sklerozo. Zdravljenje sem zavrnil,
ker nisem Zelel tako mlad prejemati zdravil. Moja sreca ni trajala dolgo.
Po enem letu sem dobil zagon bolezni. Leva noga mi je zacela slabeti.
Ze spet se mi je zacel podirati svet. Ponovno sem Sel na terapijo s
kortikosteroidi. Tokrat je trajala pet dni in nato sem Se tri tedne jemal
tablete s kortikosteroidi. Moje stanje se ni popolnoma izboljsalo, Se
vedno sem imel tezave z levo nogo. Po tem zagonu sem se odlo il za
eno od terapij za zdravljenje MS, ki jo Se vedno prejemam.

Danes zivim polno zivljenje, po¢nem stvari, ki jih ljubim, ob sebi
imam dobre prijatelje in uzivam v vsakem trenutku. Vsem bolnikom
z MS svetujem, da zaupajo zdravnikom in nasemu zdravstvu. Vsak
posameznik naj razmisli, kaj ga osreCuje v Zivljenju in naj se drzi teh
stvari.

Gregor Selak
Ljubljana, 30. junija 2022
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Partnerstvo in druzina

“Ljubezen najbolj krepimo, kadar najbolj ranljivemu in
mocnemu delu sebe dovolimo, da ga drugi globoko vidi in
spozna, ter kadar cenimo duhovno povezanost, ki raste iz
dna zaupanja, spostovanja, prijaznosti in naklonjenosti.”
(Brene Brown)'

Odnosi so pomemben del vsakega posameznika.

Ljudje smo ustvarjeni za odnose. O njih imamo razli¢ne predstave,

vsak ima svojo. Pri partnerski zvezi je odnos pomembnejsi kakor
posameznikove potrebe. Vanj partnerja vstopata z zgodovino, ki ju je
zblizala in zdruzila. Odnosi postanejo druzina. Gostec¢nik govori o druZzini
kot prostoru, kjer se odigravajo najpomembnejSe zgodbe zivljenja. Je
kraj, ki je zaznamovan z najsilovitejSimi dozivetji, ki za vselej vtisnejo
svojski pecat na vse ¢lane druzine.? Skozi ¢as se partnerski odnos in
druzina spreminjata. Spremembe se lahko zgodijo kot del pricakovanega
prilagajanja na razvojne spremembe ali nepri¢akovane Zivljenjske
dogodke.

DruZzino si lahko predstavljamo kot sistem
prilagajanja na spremembe in vzpostavljanje
ravnovesja.

Pogosto omenjamo, da multipla skleroza ne prizadene le obolelega,
ampak zboli celotna druzina. Gre namre¢ za svojevrstno izgubo, izgubo
zdravja, ki od druzine veckrat zahteva spremenjeno delovanje. Zaradi
tega se lahko spremenijo pravila, status in zlasti vioge v druZzini, lahko se
spremeni ali porusi ravnovesje, naceta je lahko tudi druzinska hierarhija,
veckrat se zaradi bolezni vsi znajdejo v pravem kaosu organizacijskih
zapletoy, finan¢nih teZav, vsekakor pa v svetu bolj ali manj ¢ustvenih
sprememb, ki lahko iziemno moc¢no vplivajo na funkcioniranje celotne
druzine.?
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0b izgubi se pojavi tudi Zalovanje.

Zalovanje poteka pri obolelem kot izguba zdravja in zaradi omejitev
posledi¢no tudi izguba opravljanja razli¢nih aktivnosti. Partner in druzina
ob njem dozivljajo izgubo, torej Zalujejo ob njej. Vsak posameznik lahko
Zaluje za drugacno izgubo, kajti niso vse enake, kar ponovno potrjuje
rek, da je multipla skleroza bolezen tisocerih obrazov, torej tisoCerih
izgub. Pri vseh pa potekajo faze Zalovanja, skozi katere potuje vsa
druzina. Pomembno je zavedanje, da ¢e zboli eden od starsev, otroci
ne smejo prevzeti njegove vloge. Razmejitve je treba ohranjati, kolikor
dolgo je mogoce. Lahko se zgodi, da gre bolezen svojo pot in tako
lahko oboleli izgubi svojo viogo. Se vedno je treba negovati in krepiti
partnerski odnos.

Moc partnerskega odnosa ohranja strukturo
celotne druZine.

Lahko re¢emo tudi takole: “Ce se staréa med seboj razumeta, so tudi
otroci sre¢ni.” Torej se ponovno vratamo k partnerskemu odnosu.

Ob pojavu bolezni multiple skleroze sledi Sok, pri ¢emer se izrazanje
custev kaze na razli¢ne nacine, in sicer so pogosti jeza, Zalost, strah,
krivda in nemoc. Ena od oblik izrazanja Custev je komunikacija. Z vsakim
sporocilom partnerja drug drugemu sporocata, kako vidita sebe in kako
dozivljata drugega ter kak$na so njuna pri¢akovanja.® Gostecnik Se
opozarja, da je povsem nekaj drugega, ¢e za kroni¢no boleznijo zboli
otrok ali mlad ¢lovek, ki na primer nacrtuje selitev, a mora zaradi bolezni
to namero preloziti in ostati doma.? Tudi v tem primeru je pomembno,
kako in koliko se bosta starSa zmogla soocati z izzivi, ki jih prinese
bolezen.

Glede na to, da multipla skleroza najpogosteje prizadene mlade, so ti
pogosto postavljeni pred odlocitve starSevstva. Bolezen se naceloma v
¢asu nosecnosti ne poslabsa, tudi porod ne predstavlja posebnih tezav.
TeZave se lahko pojavijo po porodu, vendar to ni pravilo.
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Posebnost multiple skleroze je zraven tisocerih
obrazov se negotovost.

Smiselne so besede terapevtke Basi¢ Jancar: “Menim, da se je pred
odlocitvijo za druzino pri osebah z multiplo sklerozo treba temeljito
pripraviti. Soociti se je treba s tem, da bo morala biti stalno prisotna
oseba, ki bo skrbela za druzino. Moc je v sprejemanju svoje nemoci.
Treba si je organizirati dobro socialno mrezo, znati prositi za pomoc in
imeti stalnega svetovalca, ki ju bo peljal skozi ¢ustvene procese.™

O partnerstvu in druzini bi lahko Se veliko govorili. Lahko bi se
osredotodili Se na podrocje spolnosti, kjer se pojavljajo teZzave, na
nacrtovanje pocitnic in izletov, pri Cemer je treba preveriti, kje se
prilagajajo odzivom na bolezen, na hrambo semena pri moskih pred
zaCetkom zdravljenja z nekaterimi zdravili, na stanovanjski prostor, ki
mora biti prilagojen za obdobje poslabsanja bolezni, na spremljanje
otroka ob pomembnih dogodkih in Se bi lahko nastevali. Ob vsem tem
pa ohraniti svoje dostojanstvo. Prispevek ne odgovarja na vprasanje,
ali se odlociti za druzino ali ne. Za to ni pravilnega odgovora, je pa
prava vsaka odlocitev, za katero se partnerja odlocita. Kakrsno koli
obtoZevanje ali prigovarjanje ni primerno. Bistveno je, da se nauc¢imo
ljubiti samega sebe. Vaditi ljubezen do sebe pomeni uciti se, kako si
zaupati, kako ravnati s seboj spostljivo in kako biti prijazen in naklonjen
do sebe.!
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TezZave z mehurjem in uriniranjem

Motnje delovanja Najd?mo jih lahko pri
spodnjih seéil so prl.bllzno 75 % bglmkov

d bolniki z MS oziroma privsaj enem od
me desetih bolnikov po Sestih
zelo pogoste. letih od postavitve diagnoze.

Cas poteka bolezni, spol, stopnja funkcionalne prizadetosti so pomembni
dejavniki, ki vplivajo na pojav motenj delovanja spodnjih secil. Tako
najdemo motnje delovanja spodnjih secil pri 44 % bolnikov z EDSS < 4,0
in kar 81 % bolnikov z EDSS > 4,0.2 Se ve¢, prevalenca simptomov motenj
delovanja spodnjih secil naras¢a s stopnjo gibalne prizadetosti bolnika.
Tudi med spoloma so razlike in tako je pri moskih pogostejsa retenca, pri
Zenskah pa inkontinenca. Izsledki Stevilnih raziskav so pokazali, da imajo
simptomi motenj delovanja spodnjih secil velik vpliv na kakovost Zivljenja
bolnikov z MS in predstavljajo veliko ekonomsko breme."?

Motnje delovanja spodnjih secil so povezane s povecanim tveganjem za
okuzbe spodnjih in zgornjih secil, vezikoureteralnim refluksom, kamni v
secilih ter pojavom raka sec¢nega mehurja in jih lahko najdemo pri 40 %
bolnikov.2

Motnje delovanja spodnjih secil se kazejo kot teZzave pri praznjenju

in skladis¢enju. Najpogostejsi simptomi motenj delovanja secil so
frekvenca, urgenca, urgentna inkontinenca, nikturija (uriniranje v no¢nem
¢asu), otezkocen zacetek uriniranja, prekinjen curek ali pa obc¢utek
nepopolno izpraznjenega mehurja.

Enotnih evropskih priporocil za obravnavo motenj delovanja spodnjih
sedil ni. Pri asimptomatskih bolnikih naredimo oceno delovanja spodnjih
secil na podlagi:

vprasalnika - frekvenca merjenja
mokrenja, obcutek nepopolno zastojnega
izpraznjenega mehurja,
inkontinenca, prisotnost simptomov
okuzbe (npr. IPPS-vprasalnik) in

urina.
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Ce na podlagi vprasalnika, merjenja zastojnega urina ali anamneze
ugotovimo, da ima bolnik simptome motenj delovanja spodnjih secil, se
priporocajo naslednje preiskave:

tridnevni > pregled
dnevnik navadnega
mokrenja, urina,
> ocena vpliva
motenj

Pri nacrtu obravnave motenj delovanja spodnjih secil moramo upostevati
dejavnike tveganja za okuzbo zgornjih secil.

Pri bolnikih brez dejavnikov tveganja za okuzbo zgornjih secil vsaj enkrat
na leto opravimo tridnevni dnevnik mokrenja, ultrazvo¢no preiskavo
secil, pregled navadnega urina, merjenje pretoka seca in merjenje
zastojnega urina. Urodinamsko preiskavo opravimo vsake tri leta.

Bolnikom z visokim tveganjem za okuzbo zgornjih secil svetujemo, da
opravijo vse zgoraj nastete preiskave, urodinamsko preiskavo pa enkrat
na leto.

Cilj zdravljenja je zagotoviti kontinenco, izbolj$ati kakovost Zivljenja
bolnikov in zmanj$ati tveganje za zaplete zgornjih secil.

Pri vseh bolnikih z vrednostmi zastojnega seca vec¢ kot 100 ml svetujemo
izvajanje Ciste intermitentne samokateterizacije vsaj 4- do 6-krat na
dan. RedkejSe samokateterizacije povzrocajo vedji volumen mehurja in



Tezave z mehurjem in uriniranjem

s tem tveganje za okuzbo spodnjih secil.? Pogostejse kateterizacije pa
so lahko prav tako vzrok za pojav okuzb spodnjih secil. Intermitentno
samokateterizacijo lahko izvaja bolnik sam. Nemalokrat pa tega zaradi
funkcionalne prizadetosti rok, tremorja ali vida bolnik ne more opraviti
sam in je zato treba priuciti svojca ali negovalca.

Uporaba suprabuénega vibratorja in Credéjevega manevra se zaradi
tveganja povecanega tlaka in tako tveganja za okvaro zgornjih secil
odsvetuje.

Zaradi nevarnosti za okuzbe spodnjih secil in drugih zapletov se za stalni
urinski kateter ali perkutano cistostomo odlocimo le redko.

Pri moskih je lahko vzrok za motnje praznjenja tudi bolezen prostate.®

Pri zdravljenju ¢ezmerno aktivhega se¢nega mehurja se najpogosteje
odloCimo za zdravila, ki zavrejo kréenje miSic mehurja, v kombinaciji z
intermitentno samokateterizacijo, ob tem pa se moramo zavedati dejstva,
da zdravila lahko povecajo volumen zastojnega seca.

Elektri¢na stimulacija perifernih Zivcey, tibialnega ali pudendalnega Zivca,
pa tudi zivénih korenin, imajo terapevtski ucinek na ¢ezmerno aktiven
mehur.??
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Medicinski pripomocki

Zakaj medicinski pripomocek?

Otezena hoja je najvidnejsi znak funkcionalnih okvar, ki jih povzro¢a MS.
Motnje v gibanju pogosto omejujejo zmoznost oseb z MS, da v celoti
sodelujejo pri delu, druzini, druzabnih in prostoc¢asnih dejavnostih.!
Vendar pa strokovnjaki poudarjajo, da je z zdravili in pravilno izbiro
medicinskih pripomockov kljub MS mogoce Ziveti polno in kakovostno
Zivljenje. Prav pravocasna izbira in pridobitev ustreznega pripomocka
lahko bolniku z MS olaj$a zivljenje, podaljSa njegovo samostojnost ter
mu omogoca vecjo varnost.?*

Zaradi nepredvidljivega poteka MS je tezko napovedati, ali in kdaj bo
nekdo potreboval pripomocek. Vsekakor pa je dobro vedeti, kakSne so
bolnikove moznosti pri pridobivanju pripomockov — kateri so na voljo in
kako do njih.

Medicinski pripomocki so sredstva,
ki pripomorejo k uspesnemu
Kaj so zdravljenju, preprecujejo poskodbe
. . . zaradi invalidnosti ali pomagajo
me,dwms’fl . Ziveti z invalidnostjo. Pripomocki
pripomocki? podpirajo gibljivost, tj. sposobnost
telesa, da se premika, poleg tega pa
lahko tudi upocasnijo ali preprecijo
simptome utrujenosti.*

Kateri medicinski pripomocki so na voljo? ***

Celoten seznam medicinskih pripomockov lahko najdete na spletni strani
Z77S (‘Seznam medicinskih pripomockov s Sifrantom, medicinskimi
kriteriji, pooblastili, postopki in cenovnimi standardi’), opisi nekaterih
najpogosteje predpisanih pripomockov za lajSanje vsakdanjega Zivljenja
bolnikov z MS pa sledijo v nadaljevanju:



Vasa MS. Vase Zivljenje. Vase sanje. Vasa pot.

Kdo krije stroske medicinskih pripomockov?

Nekatere ortopedske pripomocke je v Sloveniji mozno pridobiti
brezpla¢no na podlagi pravic obveznega zdravstvenega zavarovanja.
Pravico do pripomockov dolo¢ata Zakon o zdravstvenem varstvu

in zdravstvenem zavarovanju ter Pravila obveznega zdravstvenega
zavarovanja. Medicinske pripomocke, ki jih lahko zdravnik predpise na
narocilnico, v celoti krije bolnikovo obvezno zdravstveno zavarovanje in
zanje niso potrebna doplacila.?®



Medicinski pripomocki

Kako lahko dobim medicinski pripomocek?

Predpisovanje medicinskih pripomockov poteka v okviru ambulantne
ali bolnisni¢ne obravnave bolnika z MS. Pripomocke predpisujejo
pooblas¢eni zdravniki z izpolnjevanjem obrazca Zavoda za zdravstveno
zavarovanje Slovenije (ZZZS) “Narocilnica za medicinski pripomocek”.2

Informacije o tem, kateri zdravnik vam lahko predpiSe nek pripomocek,
so javno dostopne na ‘Seznamu medicinskih pripomockov s Sifrantom,
medicinskimi kriteriji, pooblastili, postopki in cenovnimi standardi’ prek
spletne strani ZZZS. Na tem seznamu je viden nabor vseh pripomockov,
ki jih lahko bolniki z MS pridobijo, opisani so pogoji in zdravstvena
stanja, na podlagi katerih se predpisejo, kdo jih predpise, ali so na
izposojo, za kakSno obdobje so na voljo in ali pravica vkljucuje tudi
pravico do vzdrzevanja in prilagoditve dolo¢enega pripomocka.?3

Narocilnico ZZZS je treba unovciti pri lokalnem ali tujem (znotraj EU)
pogodbenem dobavitelju ZZZS najpozneje v 30 dneh od datuma

izdaje. Seznam dobaviteljev lahko najdete na spletni strani ZZZS.

Prejeti pripomocek je praviloma trajna last zavarovane osebe, lahko pa
si jo oseba tudi izposodi. Prav tako je narocilnica lahko obnovljiva ali
enkratna. Vsi pripomocki imajo cenovni standard, ki predstavlja znesek
vrednosti pripomocka, ki ga krije bolnikovo obvezno oziroma dopolnilno
zdravstveno zavarovanje.?3
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MS mi je obrnila
glavo na zivljenje

Ko sem pri svojih sedemnajstih letih opazila, da izgubljam vid na enem
ocesu, sem ze mocno slutila, kdo je krivec za mojo tezavo. Ker je mama
bolnica z MS, sem ze zgodaj vedela veliko o njej. Zdravnik mi je po
opravljenih preiskavah potrdil diagnozo recidivho remitentne MS. Nisem
bila presenecena, bila pa sem zelo zalostna in moc¢no jezna — zakaj jaz?!

Pa vendar je bila takrat to le diagnoza, napisana na kos papirja, in zato
nisem dovolila, da bi mi kar koli prekrizalo pot do uresnicitve mojih sanj.
To so bile studij fizioterapije, ples in aerobika.

Prve vecje tezave so se zacele po drugem porodu. Na sprehodu s
héerko v otroSkem vozi¢ku sem zacela opazati, da mi desno stopalo
zaostaja in ne sledi koraku leve noge. Sledil je moj prvi ortopedski
pripomocek — ortoza. Na zacetku bolezni sem bila prepri¢ana, da

jaz ze ne bom potrebovala tuje pomoci, ne ljudi in ne kakrsnih koli
pripomockov. A je razum premagal — sprejela sem ortozo in se nanjo
navadila, ker mi je pomagala. Potem me tudi ni bilo ve¢ sram pokazati
se v javnosti z ortozo in ni me bilo strah iti tudi na malo daljSe sprehode.
Ortoza je pomagala.



Cez nekaj let, ko se je MS spremenila v sekundarno napredujoco obliko
in je torej bolezen napredovala, sem se odlocila za pomo¢ novega
ortopedskega pripomocka — hodulje. Povedano iskreno, sramovala sem
se je! Pa vendar, navadila sem se nanjo in jo sprejela kot uporaben in
koristen pripomocek.

Po ponovnem poslabsanju stanja sem (s)prejela invalidski vozi¢ek. Od
takrat naprej, in od tega je priblizno pet let, gledam na zivljenje z druge
viSine in drugega zornega kota. Stvari, ki me ne zanimajo, me uzalostijo
ali mi ne koristijo, spustim mimo sebe in mi ni mar zanje. Stvari in ljudje,
ki prinasajo pozitivho energijo, ki mi na usta nariSejo nasmeh in mi
ogrejejo srce, pa postanejo in ostanejo center mojega bistva. Zivljenje
poskusam zajemati z veliko Zlico in ne dovolim, da mi MS obrne zivljenje
na glavo. Zgodilo se je obratno — MS mi je obrnila glavo na Zivljenje!

Tadeja Polanscek
Murska Sobota, 27. junija 2022






Kognicija in MS

Kognitivne funkcije so zelo zapleteni procesi, ki nam omogocajo
sprejemanje, obdelavo in izmenjavo informacij z okoljem. Med
najpomembnejSe kognitivne funkcije Stejemo pozornost, spomin in
ucenje, hitrost procesiranja informacij, misljenje, izvrsitvene sposobnosti,
vidno-prostorske sposobnosti in jezikovne sposobnosti. Razvijejo se
povsem individualno.'

Kognitivne motnje so prisotne pri 35 do 65 % bolnikov

z multiplo sklerozo (MS) in pri vseh oblikah te bolezni.
Najpogosteje je prizadeto ucenje, nato pa se kompleksna
pozornost, izvrsilne sposobnosti in govor. Glavna
pokazatelja kognitivnih motenj sta starost in stopnja
funkcionalne prizadetosti.

Velika evropska raziskava, ki je zajela devet centrov za MS, je pokazala,
da je zaposlenih le 35 % bolnikov z MS in da so kognitivhe motnje, poleg
utrudljivosti in slabe gibljivosti, eden od razlogov za brezposelnost.'

Pojav kognitivnih motenj je odraz heterogenih procesov, od
inflamatornega, demielinizacijskega do nevrodegenerativnega procesa.
Obseg prizadete bele mozganovine, Stevilo lezij v mozganski skorji in
atrofija posameznih podrocij sive mozganovine so v tesni povezavi s
pojavom kognitivnih moten;.

Raziskave z uporabo funkcionalnega magnetnoresonanc¢nega slikanja
so pokazale, da je v zgodnjem poteku bolezni povecana funkcionalna
povezanost, ki se zmanjsSuje s trajanjem bolezni, manj je kognitivne
rezerve, kar se kaze v prizadetosti kognitivnega funkcioniranja. 23

Kognitivna rezerva je definirana kot skupek pridobljenih in podedovanih
dejavnikov, ki omogocajo kortikalno reorganizacijo. Med podedovane
dejavnike kognitivne rezerve Stejemo vedji volumen mozganov, med
pridobljene pa intelektualno dejavnost (gojenje Stevilnih interesoy,
hobijev, branje knjig, Solska izobrazba in podobno). Bolniki z vecjo
kognitivno rezervo (vecjim volumnom mozganov in bolj intenzivnim
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intelektualnim udejstvovanjem) lahko prenesejo vec bolezenskih
sprememb in vecjo izgubo volumna mozganov, ne da bi pri tem razvili
kognitivne motnje.*

Leta 2018 so bila objavljena priporocila za oceno kognitivnih funkcij
bolnikov z MS. Priporocljivo je, da se ocena kognitivhe funkcije opravi
ob postavitvi diagnoze in nato vsaj enkrat na leto. Kot presejalni test za
oceno kognitivnih funkcij se priporoca test s simboli in znaki.*

Prisotnost kognitivnih motenj v zgodnjem poteku bolezni je znak
napredovanja bolezni in prehoda v sekundarno napredujo¢o obliko
bolezni. Vedji delez bolnikov s kognitivno motnjo je brezposelnih in ima
slabso kakovost zZivljenja.

~—

Zdravila, ki vplivajo na potek bolezni, posredno
upocasnijo ali celo preprecijo pojav kognitivnih moten;.*

Ostala zdravila (ki jih uporabljamo za zdravljenje drugih simptomatskih
tezay, kot je utrudljivost), zdravila za zdravljenje Alzheimerjeve demence
in pozivila pa na Ze prisotne kognitivne motnje Zal niso pokazala
vecjega ucinka. Bolj kot zdravila se je pri takih bolnikih kot ucinkovita
izkazala nevrorehabilitacijska obravnava, med katero so se bolniki
naucili prilagoditvenih strategij, s katerimi so lahko premostili posledice
kognitivnih motenj. Nevrorehabilitacijska obravnava je bila uc¢inkovitejsa,
¢e so jo bolniki prejeli kmalu po pojavu kognitivnih motenj.*s
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Kaksen je potek MS?

Potek MS je nepredvidljiv in pri vsakem bolniku drugacen.! Vendar naj
vas ne skrbi: tudi ¢e so pri vaSem sorodniku diagnosticirali MS, to Se ne
pomeni, da bo koncal na invalidskem vozic¢ku. V zadnjih letih se moznosti
zdravljenja hitro razvijajo. Za vse oblike MS so danes na voljo ucinkovita
zdravila, ki lahko preprecijo napredovanje bolezni.?

Ali MS vpliva na pric¢akovano zivljenjsko dobo?

Multipla skleroza ni smrtna bolezen. Trenutno Se ne velja za ozdravljivo,
vendar jo je mogoce uspesno zdraviti. Oblike zdravljenja, ki so trenutno
na voljo, pomagajo obvladovati bolezen in lahko bolnikom omogocijo
relativno normalno Zivljenje.?3

B- in T-celice na pohodu

Zadnja dognanja kazejo, da imajo pri MS pomembno viogo napacno
usmerjene T- in B-celice. Slednje v mielin, ki je nekakSna ovojnica okrog
Zivénih viaken, vnesejo skodljive patogene ter jih napadejo, kar povzroci
za MS znacilno vnetje.*®

Cas je kljucen
Cas je eden izmed dejavnikov, ki ima klju¢no viogo pri multipli sklerozi,
navaja mednarodna iniciativa ‘Zdravje mozganov: pri multipli sklerozi je

¢as pomemben’, zato je priporocljiva zgodnja diagnostika in pravocasno
zdravljenje z visoko ucinkovitimi zdravili.5”

Kdaj govorimo o zagonu pri MS?

Ce dozivite zagon MS, se bodo simptomi poslabsali ali pa se bodo
nenadoma pojavili novi simptomi, kot so tezave pri hoji, senzori¢ne
motnje ali spasti¢nost. Ti simptomi trajajo najmanj 24 ur. Simptomi se
pogosto pomirijo ali izzvenijo v nekaj tednih. Med epizodami mora
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pretedi vsaj 30 zaporednih dni, da lahko govorimo o dveh lo¢enih
zagonih. Pomembno je, da zdravnik pozna podrobnosti, saj lahko Stevilo
zagonov, ki se pojavijo, narekuje izbiro zdravljenja, ki ga boste prejeli. V
¢asu med zagoni pa bolezni morda sploh ne boste opazili.

Kaj je napredovanje?

Napredovanje pomeni, da se MS Se naprej poslabsuje. Zaradi vnetnih
procesov, znacilnih za MS, se poSkodbe Zivcev in s tem nezeleni ucinki
stopnjujejo.® Napredovanje MS se lahko pojavi na dva nacina: kot aktivno
ali tiho, in to je povezano z zagoni oziroma njihovo odsotnostjo.

Pri aktivnem napredovanju bolezni z zagoni simptomi ne izginejo
popolnoma in ostanejo trajni, bolezen pa je lahko aktivna tudi brez
zagonov in lahko povzroci trajne okvare. Pri napredovanju bolezni,
kjer niso prisotni zagoni, poteka tiho in postopno napredovanje MS.
Strokovnjaki to opisujejo kot ‘napredovanje brez zagonov bolezni’."®
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