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je udruzenje pacijenata koji
boluju od multiple skleroze. Ona je istovremeno i mesto
susreta ne samo pacijenata, ve¢ i njihovih ¢lanova
porodica, prijatelja, kao i svih ljudi dobre volje, koji zele
da pomognu da se ova bolest u Srbiji le¢i na najbolji
mogudi nacin, odnosno da svi pacijenti imaju pravo na
le€enje i pristup lekovima.

Multipla skeroza je oboljenje centralnog nervnog
sistema i pogada mlade ljude u dobi od dvdesete do
Cetrdesete godine. Ukoliko se ne leci, dovodi do teSkog
invaliditeta u najboljim i najproduktivnijim godinama. To
je istovremeno i najc¢eséi uzrok invaliditeta kod mladih
ljudi. Do skoro, to je bila neizleCiva bolest i neminovno
se zavrSavala, pre ili kasnije, teSkom onesposobljenoscu.
Sada postoji petnaest registrovanih lekova koji,
primenjeni na vreme, zaustavljaju bolest i drze je pod
kontrolom.

U Srbiji su dostupna samo Ccetiri leka za lakSe forme
bolesti, i to samo za 12% pacijenata. Nedostupnost
lekova dovodi do toga da su brojni Zivoti uniSteni, i tou
najproduktivnijem periodu.

Nas cilj je da skrenemo paznju Siroj drustvenoj zajednici
i drzavnim organima odlucivanja na potrebu uvodenja
terapije za sve pacijente. To c¢inimo objavama u
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medijima, na drustvenim mreZzama, putem naseg sajta,

organizovanjem tribina i obrazovanjem pacijenata.
Pruzamo podrsku kako bi se oboleli suocili sa ovom
boleséu.

Ovaj posao radi grupa volontera, pacijenata, koji boluju
od MS-a, ali i onih koji nisu pacijenti i Zele da pomognu.

Pravo na zdravlje i le¢enje je osnovno ljudsko pravo.
Pomozite nam, budite nasi partneri u ovoj akciji i borbi,
da omoguéimo pravovremenu i odgovarajucu terapiju
za sve obolele od multiple skleroze u Srbiji.
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PET STVARI KOJE TREBA DA
/NAMO

Ne morate sami da se suocavate sa MS-om. Mi smo tu da Vam
pomognemo.

Svaka osoba ima drugacije probleme prouzrokovane MS-om.
Svakog dana iz naucnih istraZivanja saznajemo sve vise o MS-u.

Uzimanje terapije, pogotovo od rane dijagnoze je veoma
vazno i moze Vam omoguciti normalan i kvalitetan Zivot.

Ukoliko imate MS moZda éete morati da prilagodite svoj nacin
Zivota, alii dalje moZete ono sto Zelite.

o B W N B
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Sta je MS?

Multipla skleroza ili MS je neuroloSko stanje. To znaci da uti¢e na Vase
nerve. Lekari specijalisti koji se brinu o ljudima sa MS-om zovu se
neurolozi.

MS nije zarazan. Dobijate ga kada Vas imuni sistem ne radi ispravno. Vas
imuni sistem Vas normalno $titi boreéi se sa infekcijama. U MS-u on
greSkom napada Vase nerve.

Ovi nervi kontroliSu razli¢ite delove Vaseg tela i nacin na koji oni rade.
Zbog toga, ako imate MS, moZete dobiti simptome na mnogim delovima
tela i to moze uticati na mnoge stvari, koje Vase telo radi. Zbog toga
svaka osoba sa MS-om ima razli¢it skup simptoma.

,Da, MS je ozbiljna bolest koja Vam
mijenja Zivot. Ali joS uvek mozete
uzivati u svom Zivotu. " Tanja

6 | Sta je MS? Preveden dokument od udruzenja MS@
MS Society UK www.mssociety.org.uk
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Kako se MS razvija?

Vas mozak i kicmena mozdina Cine
Vas centralni nervni sistem.

Vasa kicmena mozdina povezuje
gotovo sve delove tela sa Vasim
mozgom. Poruke idu izmedu
mozga i kicmene mozdine, putujudi
kroz nerve. Ovi signali kontroliSu
kako se delovi Vaseg tela krecu ili
rade i omogucavaju Vam da osetite
stvari poput bola, dodira i tako
dalje.

Brain

Va$ imuni sistem Vas Stiti od
infekcija. To ¢ini  napadom i
ubijanjem virusa i bakterija koje
udu u Vase telo. Kod MS-a Vas
imuni  sistem greSkom napada
nerve u VaSem mozgu i K i ¢ me n
mo Z d iTonoktecuje omota¢ oko
nerava.

Ovaj omotac se zove mijelin. On
Stiti svaki nerv od oStecenja i
pomaze u prenosu poruka. Kada se
mijelin osteti, poruke se teze
provode ili uopSte ne mogu proci.
Tada pocinju simptomi MS.

Na kraju se dogodi toliko oSteéenja
da se Steta ne moZe popraviti i
nerv umire.

Spinal cord

7| Sta je MS? Pr
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Neostec¢en mijelin
Poruke putuju nesmetano.

Zamislite da je ovo poput
elektricnog kabla. Zica unutar nje
je poput VaSeg nerva. Elektricna
energija putuje niz Zicu, pa ce
masina na drugom kraju raditi. To
je kao kad Vam mozak posalje
signal putem Vaseg nerva kako bi
rekao odredenom delu tela Sta
treba da uradi.

Kabl ima plasti¢ni omotac oko Zice
kako bi je zaStitio od oStecenja.
Ako se poklopac kabla osteti to
moZe znaciti da se struja nece
prebaciti onako kako treba i
masina nece raditi ispravno.
Mijelin Stiti nerve na isti nacin.

8| Sta je MS?

Ostecen mijelin.
Poruke su poremeéene.

Preveden dokument od udruzenja
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U Srbiji ima 9000 obolelih. Skoro tri puta visSe Zena ima MS u odnosu na
muskarce. Jos uvek ne znamo zasto.

U Srbiji ljudi najéesée otkrivaju da imaju MS u svojim dvadesetim,

tridesetim, Cetrdesetim i pedesetim godinama. Prvi znakovi MS-a cesto
pocinju godinama ranije. Retko je da deca dobijaju MS.

Niko sigurno ne zna zasto MS nastaje. Neprestano se rade nove studije
kako bi se saznalo viSe i polako sastavili svi delovi slagalice.

Izgleda da neke stvari igraju ulogu u pokretanju MS-a. To verovatno nije
samo jedna stvar, ve¢ kombinacija viSe njih:

¢ Vasih gena
e okoline

¢ Vaseg Zivotnog stila

Geni

MS se ne prenosi direktno sa roditelja na decu. Ne postoji nijedan
specifi¢an gen koji samostalno izaziva MS. Preko 200 razli¢itih gena moze
uticati na Vase Sanse da je dobijete. Geni sami ne odlucuju ko ée dobiti
MS.

9| Staje MS? Preveden dokument od udruzenja MS@
MS Society UK www.mssociety.org.uk
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Identi¢ni blizanci imaju iste gene. Ali kada jedan dobije MS, drugi\ga

obi¢no ne dobije. Taj blizanac ima vedi rizik od dobijanja MS-a, ali vecina

ih ne dobija. To pokazuje da geniigraju ulogu, ali to je daleko od cele

price.

Ako imate bliskog rodaka s MS-om, $anse da dobijete MS sumalo vede,
alirizik je i dalje mali. IstraZivaci su izraCunali verovatnocu dobijanja MS.

B>
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Ri zi k od MS adakoiMaeSem zi vot u

Roditelja koji ima MS 1.5% Sanse (1 u 67 dobije)
Brata ili sestrusa MS 2.7% Sanse (1 u 37 dobije)
Dete sa MS 2.1% Sanse (1 u 48 dobije)
Identi¢nog blizanca sa MS 18% Sanse (1 u five dobije)
Rizik je oko 1% ako tetka, ujak, rodak, neéak ili neéaka imaju MS.

12| Staje MS? Preveden dokument od udruZenja MS
MS Society UK www.mssociety.org.uk



www.msplatforma.org.rs Platforma
Srbije i

Ako imate MS i Zelite dete, postoji samo 1 od 67 Sansi da i ono dobije
MS.

U 2014. godini jedna veoma velika studija je utvrdila da je verovatnoca
da dete osobe sa MS-om ima MS jo$S manja od 1u 67.

Zivotna sredina

Postoje stvari u svetu oko Vas koje mogu uticati na rizik od dobijanja MS-
a, kao Sto su:

* neke infekcije

e nedostatak vitamin D

Infekcije

Sve je viSe dokaza da neki virusi, a mozda i bakterije mogu pomodi u
pokretanju MS-a, posebno EpStajn-Barov virus. Ovo je virus koji izaziva
Zlezdanu groznicu (poznatiju kao mononukleozu). To ne znaci da cete
dobiti MS ako ste imali mononukleozu. Vecina nas je imala ovaj virus, ali
vrlo malo nas ima MS.

Veza nije u potpunosti razumljiva, ali infekcije mogu delovati zajedno s
drugim faktorima da izazovu MS.

13| Staje MS? Preveden dokument od udruzZenja MS
MS Society UK www.mssociety.org.uk
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Vitamin D

Pre nekoliko decenija primecéeno je da se u¢estaost multiple skleroze
znacajno linearno povecava sa udaljenos¢u od tropskih zemalja, koje su
blizu ekvatora iimaju dosta sunéeve svetlosti. IstraZivaci su poceli da
posmatraju nedostatak vitamina D, ,,vitamina suncéeve svetlosti“, kao
moguci uzrok MS-a.

Sve viSe i viSe studija ukazuje na vezu izmedu MS-a i vitamina D. Rizik
izgleda najveci ukoliko imate manjak vitamina D u toku detinjstva.

Dobijamo deo dnevnih potreba vitamina D iz hrane (na primer masne
ribe, jaja, namazi i Zitarice za dorucak sa dodatkom vitamina D).
Medutim, vecdina dolazi od izlaganja Suncu. Nasa koZa pravi ovaj vitamin
kada smo na Suncu.

Ostali razlozi zbog kojih Vam je ovaj vitamin mozZda sniZzen su:

* geni koji oteZavaju njegovo stvaranje

e trudnoda (nije dovoljan)

e imate tamnu koZu (tada je Vasoj kozZi teze da napravi vitamin D)
Ukoliko imate MS, studije su pokazale vezu izmedu nivoa vitamina D
teZine simptoma kod pacijenata sa MS-om. Mnogi ljudi sa MS-om
uzimaju suplemente vitamina D. JoS nema konkluzivnih dokaza da tako
postupanje usporava MS ili pomaze kod simptoma, a takav potencijalni

efekat se trenutno ispituje.

Ako Zelite da znate da liimate nedostatak vitamina D, Vas lekar opste
prakse ili specijalista za MS (neurolog) mogu da provere nivo vitamina

14| Staje MS? Preveden dokument od udruzZenja MS
MS Society UK www.mssociety.org.uk
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testom iz krvi. Ako suVam nivoi niski, potraZite lekarske savete

njihovom povecanju. Vodite racuna da ga ne uzimate previse, jer su
moguce Stetne posledice.

Nacin zivota

Dva faktora nacina Zivota povezana sa MS-om su:

ee pusenje

ee prekomerna tezina (gojaznost)

PuSenje

Studije pokazuju da je veéa verovatnoca da éete dobiti MS ako pusite.
Hemikalije u cigaretnom dimu mogu uticati na Vas imuni sistem,
pomazudi pri aktiviranju MS-a. Pasivno pusenje -udisanje dima drugih

ljudi - takode je povezano sa vecim rizikom od dobijanja MS.

Studije pokazuju da bi prestanak pusenja mogao usporiti prelaz iz
relapsne MS do sekundarno progresivne MS.

Gojaznost

Studije su otkrile da je prekomerna teZina (gojaznost), posebno u
mladosti, povezana sa MS-om.

To se moZe objasniti uticajem gojaznosti na:
e Vas nivo vitamina D,
e na Vas imuni sistem, tako $to ga dodatno aktivira i pravi konstantno

stanje blage inflamacije,
® mogu postojati drugi razlozi koje joS uvek ne razumemo.

15| Staje MS? Preveden dokument od udruzZenja MS
MS Society UK www.mssociety.org.uk
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Naravno, sve gojazne osobe ne razvijaju MS. Ali, na primer, ako ste
zabrinuti zbog Vaseg rizika da dobijete MS, jer ga ima neko u Vasoj bliZoj
porodici, moZete uticati na taj rizik smanjenjem broja kilograma.

MS nije Vasa krivica

Sad kad ste saznali o stvarima koje mogu da izazovu MS moZzda Vas to
natera da se pitate: 'Da li bih mogao da ucinim nesto da to izbegnem?'
Odgovor je ne, jer niko ne zna sigurno koje su stvari zajedno dovele do
MS-a kod svake osobe. Pre se mnogo manje znalo o MS-u i Sta moze
izazvati MS. Dakle, niste bili u stanju da ucinite bilo Sta da to zaustavite.

16| Staje MS? Preveden dokument od udruzZenja MS
MS Society UK www.mssociety.org.uk
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Koji su simptomi M&?

MS oStecuje nerve u razli¢itim delovima Vaseg mozga i kicmene
mozdine.

Gde ¢e ovo ostecenje biti, na koji deo Vaseg tela Ce uticati i kakve cete
simptome imati?

Simptomi mogu biti nepredvidivi. Mogu se menijati iz dana u dan, ¢aki iz
sata u sat. Mogli bi da traju danima, nedeljama ili mesecima. U zavisnosti
od oblika MS-a, ovi simptomi bi mogli ostati, poboljSati se ili nestati u
potpunosti.

Neki ljudi, koji su izloZeni toploti, umoru, koji su pod stresom ili se
iscrpljuju, mogu pogorsati simptome ili izazvati relaps (pojavu simptoma

MS-a). Svako ima svoje simptome i oni nece biti isti, kao kod drugih ljudi.
A kako se MS razvija tokom vremena, jedinstveno je za svaku osobu.

Vrste simptoma MS&a

Verovatno niko nece dobiti sve simptome MS-a. Evo nekih ¢escih:
ee 'Umor'. Taj osecaj iscrpljenosti nije poput uobic¢ajenog umora. On
moze uciniti neke vrlo jednostavne stvari (Cak i razmisljanje) vrlo tesSkim

ili nemoguc¢im.

ee Cudna oseéanja. MoZete dobiti oseéaj trnjenja ili peckanja u rukama,
nogama, Sakama ili stopalima.

17| Staje MS? Preveden dokument od udruZenja MS
MS Society UK www.mssociety.org.uk
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ee Problemi sa ofima. Vid Vam moZe postati zamagljen ili moZete videti
duple slike. lzvesno vreme mozda necete videti na jedno ili oba oka.

e Vrtoglavica i problemi sa ravnoteZzom

ee Bol

ee Problemi sa hodanjem

ee Problemi sa govorom ili gutanjem

ee Ukocenost miSica i gréevi (nagli pokreti koje ne mozete da
kontroliSete)

ee Vasa besika ili creva ne rade pravilno

ee Drhtanje u rukama ili nogama (zvano , tremor “)

e e Zaboravljanje i teSkoce sa razmisljanjem

e e Seksualni problemi

ee Sa aspekta emocionalnosti. MoZete se osecati depresivno ili

anksiozno, Sto moZe biti normalna reakcija na to kada Vam kazu da
imate MS, ali to moZe biti i jedan od simptoma MS-a.

18| Staje MS? Preveden dokument od udruzZenja MS
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Ako ljudi vide da neko ima simptom MS-a, oni mogu razumeti i ponuditi
svoju pomo¢. Medutim, neke simptome ne mozZete da vidite.

Stvari koje nisu ocigledne ukljucuju bol, probleme sa beSikom ili crevima,
umor i poteSkoce sa Vasom ravnotezom, seéanjem ili razmisljanjem.
Mozda ljudima nije lako objasniti sve ovo.

Kada imate MS, moZe biti frustriraju¢e ako neko kaze "ali dobro
izgledas". MozZete se osecati kao da se zanemaruju Vasi veoma stvarni,
ali nevidljivi simptomi. Ovo moze biti joS veéi problem na poslu.

Ako nemate MS, imajte na umu ove nevidljive simptome. Neko mozda
ne moZe nesto da uradi, jer im MS stvara osecaj iscrpljenosti. A ne zato
Sto su lenji ili ih to ne zanima.

~01F &S Y»®&ondzNI R A
simptoma?

Ako imate relapse MS-a koji su leceni ranom terapijom za modifikovanje
bolesti (DMT), to moZe zaista promeniti tok razvoja bolesti. To moze
znaliti da imate manje relapsa i da imate usporeno pogorSavanje
simptoma ili invaliditet. Ovo moZe znaciti manje simptoma sa kojima se
treba suoCiti. Ali, kada se simptomi ipak pojave, postoje nacini
upravljanja njima.

19| Staje MS? Preveden dokument od udruZenja MS
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Kako se MS dijagnostikuje?

Dijagnostikovanje MS-a nije lako. Simptomi se mogu mesati sa drugim
c¢estim problemima. Lekari moraju prvo to da iskljue pre nego Sto
potraze znakove MS-a. Moze proci dosta vremena od trenutka kada prvi
put primetite da nesSto nije u redu do trenutka kada Vam zvani¢no kazu
da imate MS.

Ne postoji jednostavan test, kao $to je krvni test za MS. Samo neurolog
moZe da je dijagnostikuje, a ne lekar opSte prakse.

Ako Vas lekar opsSe prakse misli da MS izaziva Vase simptome, poslaée
Vas neurologu na dalju dijagnostiku.

Poseta neurologu

Kada vidite neurologa, moze proci nekoliko testova i nekoliko meseci pre
nego $to Vam postave konacnu dijagnozu. Ovo moze biti frustrirajuée.
Cetiri vrste testova se koriste za dijagnozu MS-a:

ee neuroloski pregled

ee MRI skeniranje

e e testovi ,evociranih potencijala”

ee [umbalna punkcija

MS Society UK www.mssociety.org.uk
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www.msplatforma.org.rs Platforma
Srbije i

Sta traZe testovi?

Neurolog traZi znakove koliko oStecenja se dogodilo u Vasem
centralnom nervnom sistemu. Moraju znati da se oSteéenje dogodilo u
razlicito vreme i u najmanje dva razlicita dela Vaseg mozga ili kicmene
mozdine. U vedini slucajeva koristi se MRI skeniranje kako bi se ovo
pokazalo.

Neuroloski pregled

Neurolog ¢e Vas pitati o Vasoj istoriji bolesti, odnosno o Vasim
zdravstvenim problemima i simptomima, sada i u proslosti. Fizickim
pregledom proveri¢e Vase pokrete, reflekse i ¢ula, kao $to je vid. Caki
ako neurolog sumnja na MS potrebni su i drugi testovi da bi bili sigurni.

MRI (snimanje magnetnom rezonancom)

MRI skener snima slike Vaseg mozga ili kicmene mozZdine. LeZite na
krevetu, koji se stavlja u skener, gde ostajete nekoliko minuta do sat
vremena.

Koristeci jaka magnetna polja i radio talase stvara se slika unutrasnjosti
Vaseg mozga ili kicmene mozdine. Na skeniranju specijalista za MS moze
videti bilo kakvu upalu i oStecenje koje je MS izazvalo. Ova podrucja
oStecenja nazivaju se lezije ili plakovi. Skeniranje je bezbolno, ali moze
biti malo bu¢no i moZete se osecati pomalo klaustrofobiéno.

MRI pretrage su najtacniji nacin dijagnostikovanja MS-a. Preko 90% ljudi
svoje MS potvrduje na ovaj nacin.

21| Staje MS? Preveden dokument od udruzZenja MS
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Lumbalna punkcija

Za vreme lumbalne punkcije igla Vam se stavlja u donji deo leda, u
prostor oko ki¢mene mozdine. Pomalo teCnosti se vadi i proverava na
znakove da je Vas$ imuni sistem bio aktivan u Vasem mozgu i ki€menoj
mozdini (Sto se ne dogada ako nemate MS). Ovi znakovi, koji mogu
ukljucivati i antitela, pokazuju da postoji velika verovatnoca da imate
MS.

Posle lumbalne punkcije i dalje moze biti neugodno. MozZete imati
glavobolju. Sada kada imamo MRI skeniranje, pa se lumbalne punkcije
ne koriste tako Cesto.

Test ,,evociranih potencijala “

Ovaj test meri koliko brzo poruke putuju izmedu Vaseg mozga i Vasih
ociju, usiju ili koze. Ako je MS ostetila mijelin oko Vasih nerava u ovim
delovima tela, Vase reakcije ce biti sporije.

Da biste vrsili proveru funkcije o€iju, na ekranu su prikazani uzorci.
Elektrode mere kako Vas mozak reaguje na ono Sto vidite. Da biste
testirali sluh, preslusacete klikove preko slusalica.

U drugom testu dati su Vam lagani udarci po koZi (osecate nesto poput
»,bockanja“), a reakcije Vasih misi¢a se mere.

Kad Vam kazu da imate MS

Otkrivanje da imate MS moZe izazvati snazna osecéanja. Prirodno je
osecati strah, zbunjenost, uznemirenost ili preplavljenost. MoZda cete
osecati i malo olakSanje, jer ¢ete napokon dobiti odgovor za sve Vase
simptome , naizgled nepovezane i mozete preduzeti korake da se pazite i
razmislite o lecenju.

22| Staje MS? Preveden dokument od udruZenja MS
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Svaciji MS je razli¢it.

Struc¢njaci kazu da mozemo podeliti MS na dve Siroke vrste.

Vecina ljudi ima MS sa povremenim pogorSanjima simptoma i ova forma
se naziva “Relapsna M’'. Postoje lekovi koji mogu drzati pod kontrolom
ovaj oblik MS-a.

Manji broj ljudi ima MS, koji vremenom postaje gori, bez prisutnih
relapsa. Ovo je ' " Pr o g r e Siiza nmuae mhbgo téZe pronadi
terapije koje ¢e Vam pomodi da je kontrolisete.

MS mozet e dadvegilavnpoblikee | i t i

* relapsa MS
e primarno progresivha MS
e sekundarno progresivha MS

Ponekad linija izmedu razli¢itih oblika nije jasna, ¢akiza MS specijaliste.

RELAPS

Velika razlika izmedu njih je da li dobijate ,relaps”.

Vedina ljudi kojima je dijagnostikovan MS pocinje relapsom.

Relaps je kada nakon perioda u kome je MS bio stabilan, Vas

imuni sistem napada Vase nerve. To izaziva upalu mijelinskog omotaca
oko nerva. Ovo oStecenje zaustavlja signale koji putuju duz nerva i
uzrokuju simptome MS-a.
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Danima, nedeljama ili mesecima simptomi koje ste ve¢ imali se mogu
pogorsati ili se pojaviti novi.

Vase telo daje sve od sebe da popravi oStecenje mijelina. Onda se
simptomi mogu poboljsati ili nestati u potpunosti. Ovaj oporavak se zove
'Remisija. Mozda ce
Vam  ostati  neki
A simptomi, invaliditet

> 1 ili oStecenje nerava.
e Kako vreme prolazi,
_,_._'3' L postaje sve teze telu
E da sanira Stetu posle
== | | | | - svakog relapsa.
B I I I I

Time

Nekada su lekari verovali da tokom remisije MS ne uzrokuje Stetu. Sada
znamo da ¢ak i kada nemate relaps, MS mozZe ostedivati Vase nerve.

Relapsno rententna MS

Kod ove vrste MS imate obrazac relapsa (simptomi se pogorSavaju),
praceno remisijom (oporavkom). Vas invaliditet ili simptomi se ne
pogorsavaju izmedu relapsa, ali nakon svakog ponovnog relapsa stanje
se moze pogorsati. Kako vreme prolazi, Vase telo teze popravlja Stetu,
koju nanese svaki novi relaps. Dakle, Vasa invalidnost ili simptomi ée se
pogorsati, posebno ako ne zapocnete lecenje.

Oko 85% ljudi dijagnostikovan je ovaj oblik MS-a u pocetku. Uglavnom
se dijagnostikuje kada su ljudi u dvadesetim godinama do pedesetih.
Zene pogada ce$ce nego muskarce iz jo§ nepoznatih razloga. Ima 15
zvani¢nih DMT terapija, koje modifikuju tok bolesti (DMT), od kojih

su nazalost svega 4 leka prisutna kod nas u Srbiji. Sva 4 leka za sada
pripadaju prvoj liniji terapije.
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Primarno progresivha MS

Od pocetka, kod primarno progresivnog MS-a obi¢no nemate relapse. To
je zato Sto postoji mnogo manje upale kod ove vrste MS-a. Umesto toga,
MS direktno napada Vase nerve, izazivajuéi razvoj invaliditeta ili
simptoma koji su obi¢no prilicno spori.

Disability

Time

Oko 10-15% ljudi sa MS ima ovaj tip. MuSkarce pogada u istoj
verovatnodi kao i zene. Ovaj oblik MS-a se obi¢no dijagnostikuje kod ljudi
od 40 godina ili viSe. DMT lekovi, koje trenutno imamo, ne pomazu u
primarno progresivnoj MS, jer njihov mehanizam smanjuje inflamaciju,
koja ovde nije primarni uzrok oStecenja nerava.

Kod nekih ljudi (otprilike 1 od 20) njihova MS se pogorsava, ali povrh
toga imaju relaps. Ovo je , progresivna relapsna MS “. Terapije mogu
pomoci kod upale koja dolazi sa relapsnim delom ove vrste, ali ne i sa
progresivnim delom.

25| Staje MS? Preveden dokument od udruZenja MS
MS Society UK www.mssociety.org.uk



www.msplatforma.org.rs Platforma
Srbije i

Sekundariw progresivni MS

Ovu MS dobijate samo ako vec imate relapsno remitentni oblik MS-a.
Vase telo ne moze vise da popravi mijelin, pa niz relapsa praéenih
remisijom(oporavkom) dolazi kraju i nakon njega imate samo progresiju
MS-a. Upala ili relapsi obi¢no prestaju ili se deSavaju rede. Umesto toga,
Vas MS direktno oStecuje Vase nerve. Do sada je Vas stepen invaliditeta
ili simptoma bio stabilanizmedu relapsa. Sada se to postepeno
pogorsava. U proslosti je razvoj iz relapsne MS u sekundarno progresivni
MS obi¢no trajao oko 20 godina. Zahvaljuju¢i DMT-ovima ovo se menja:

9 manje ljudi ¢e verovatno nastaviti razvoj MS do sekundarno
progresivnog MS

91 za one koji razviju sekundarno progresivnu MS, proci ¢e duze
vremena do tog razvoja

Lekarima nije uvek lako da znaju kada se Vas MS razvio u sekundarno
progresivni. Ako se Vas invaliditet ili simptomi znacajno pogorSavaju kroz
barem Sest meseci, onda je Vas MS verovatno presao u sekundarno
progresivni oblik MS.

A

o

-

a1

18]

v

o i i i i -
Time
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Nicija MS ne pocinje od sekundarno progresivnog oblika MS-a. Moze da
Vam se dijagnostikuje bez prethodne dijagnoze relapsno remitentne MS.
To se deSava ako ste ranije imali simptome relapsa, ali su oni bili
zanemareni ili pogresno dijagnostikovani.

Receno je da neki ljudi imaju ,,Benignu MS”. Obi¢no 'benigni' znaci da ne
nanosi Stetu. Simptomi mogu biti vrlo blagi, sa malo relapsa ili nikakvih.
Za 30% ljudi sa MS-om se moze reéi da imaju bolest koja se ovako
opisuje. Nazivati MS "benignim" moZe biti zabluda. To ne znaci da Vasa
MS ne uti¢e na Vas. Mozda nemate relapse, simptome ili neki invaliditet,
ali moZete patiti od umora, problema sa razmisljanjem ili memorijom. To
mozemo videti iz MRI skeniranja, ¢ak i kada se MS ¢ini blagom, ne znaci
da nije aktivna. | dalje mozZe da napravi Stetu na VaSem mozgu i kicmenoj
mozdini, ¢ak i kada nemate relapse. U stvari, veéina Stete MS-a prolazi
neopazeno i moze se videti samo na MRI skeniranju. ,Benigni“ MS mogu
odjednom postati aktivniji.

Terapije za modifikovanje bolesti (DMT) se takode nazivaju i
lekovima za modifikovanje toka bolesti (DMD). Oni ne mogu
izleCiti MS, ali je mogu drzati pod kontrolom i napraviti veliki uticaj
u toku razvoja Vase MS ina Vas kvalitet Zivota.

Skoro svi DMT mogu ponuditi mnogim ljudima sa MS-om Sansu da
preuzmu vecu kontrolu ida imaju kvalitetniji Zivot.

Skoro svi DMT-ovi koje imamo trenutno deluju na sve oblike MS-
a, koji imaju relaps. Novi lekovi se testiraju da bi se utvrdilo deluju

B
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li protiv progresivnih (nerelapsirajuce) vrsta MS-a.

Nadamo se da ¢e prvi lek koji deluje protiv primarne progresivne
MS, ocrelizumab, biti dostupan u 2020.godini svim obolelim
pacijentima u Srbiji.

Neki DMT se uzimaju u obliku tableta, neki kao infuzije dok

neki kao injekcije.

~01 OA 5a¢ Y223 :
mene?

DMT nede izleciti Vasu MS i ne mogu da poniste bilo koji
invaliditet koji ve¢ imate. ReSavanje ovog problema je vrh

prioriteta istraZivanja stru¢njaka. Ali uzimanje DMT moZe znaciti
da imate:

* manje relapsa
e relapse koji nisu tako ozbiljni
e usporavanje brzine pogorSanja Vaseg invaliditeta

* manje gomilanja Stete (lezije) u VaSem mozgu ili kilmenoj
mozdini (Sto se vidi na MRI snimku)

U stvari, ako lecenje deluje veoma dobro ine postoje nikakvi
znakovi da je Va§ MS trenutno aktivan.

To znadi:

* viSe nemate relapse

e invaliditet se ne pogorsava

* MRI skeniranje pokazuje da oStecenja na Vasem
mozgu (lezije) ne rastu viSe i/ili nema novih lezija

e Vas mozak viSe ubrzano ne atrofira (ne smanjuje se)
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Svima nama su mozgovi malo manji kako postajemo stariji, ali sa

MS-om taj proces je ubrzan. DMT-ovi mogu ovo zaustaviti

kod mnogih ljudi.

Kako mogu dobiti DMT?

DMT-ove moZe propisati samo neurolog ili, u nekim mestima,
lekar.

Vas specijalista za MS prati smernice o tome koji DMT
moZete imati. Imaju na umu sledece:

e koliko ste imali relapsa u poslednjih godinu ili dve

e koliko su bili losi

e da li ste isprobali drugi DMT, ali nije delovao za Vas

¢ koliko je Vasa MS aktivna

DMT Kkoji su dostupni za relapsn
remitentnu MS

Sledeé¢i DMT su dostupni za relapsno remitentnu MS:
(genericki naziv za lek, nakon cega sledi fabricki naziv, u

zagradi):

e alemtuzumab (Lemtrada)

¢ beta interferoni (Avonex, Betaferon, Extavia, Rebif, Plegridy)
e daclizumab (Zinbryta)

e dimetil fumarat (Tecfidera)

* fingolimod (Gilenya)
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Ve

Pojmovnik novih reci

, Akt i wlapsifa MS ,aktivna MS“ moZe oznaciti razliCite
stvari u zavisnosti od smernica za leCenje koje gledate.

U nekima to zna¢i kada neko ima dva ili viSe relapsa u
poslednje dve godine.

Za mnoge neurologe to znadi kada ste imali samo jedan
nedavni relaps i / ili ako MRI skeniranje pokaze nove znakove
da je Vasa MS aktivnha (postoje nove ili vece lezije).

Autoimuno stanje - kada va$ imuni sistem greskom napada
delove Vaseg tela. MS je jedan od primera autoimunih bolesti.

Neki DMT poput alemtuzumaba ili HSCT mogu pokrenuti
autoimune reakcije, poput problema sa Stitastom Zlezdom.

KI'ini ¢ki i z ol ov-apwi napatl singhtonea rslicnih |
MS-u. Ako MRI skeniranje pokaZe oSteéenja na vasem mozgu,
verovatno cete imati drugi napad i kasnije dijagnozu MS-a.

Uzimanje DMT-a moze ovo uciniti manje verovatnim.

EDSS ocena Prosirena lestvica statusa invaliditeta meri koliko
nekoga pogada MS. Fokusira se na to koliko dobro mogu
hodati.

Ova ocena je na skali od 0, Sto znaCi da osoba nema invaliditet ili
simptome MS-a, do 9, Sto znaci da je osoba u krevetu sve vreme.

Sedam znac¢i da osoba stalno koristi invalidska kolica. DMT se
ne daju osobama sa ocenom EDSS od sedam ili vise.

Tretmani prve linije - standardni lekovi koji ¢e vam biti
ponudeni prvi. Imaju najmanje nuspojava, ali imaju manji
uticaj na MS.
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Ako oni ne kontroliSu dobro Vas MS, dobicete lek druge
linije koji je jaci, ali moze imati vise nezeljenih efekata.

Ako to ne deluje, ponudiée vam se opcije trece linije. Ovo su
najefikasniji  lekovi, ali s najvecdim rizikom od ozbiljnih
neZeljenih efekata.

» Vi soko “ elkptno vemitentna MS - kada je MS
aktivna, imadete ponovnu pojavu u poslednjoj godini uprkos
uzimanju DMT-a (beta interferoni ili glatiramer acetat,
tecfidera i dimetil fumarat). Ovo se takode primenjuje ako
niste na DMT-u, ali imate cCeste relapse i/ili MRI pretrage
pokazuju nove lezije.

,» Vi soko “@m&itmanjeaide isto kao ,brzo razvijajudi
sa teSkom relapsnom MS koji se vraéaju.

HSCT (transplantacija hematopoeznih maticnih celija) - Ccelije
se uzimaju iz vaSe koStane srzi. Imate hemoterapiju za
unistavanje Vasih neispravnih imunih c¢elija. Mati¢ne celije se
vraéaju u VaSe telo. Tamo pomazu u obnovi zdravog
imunoloSkog sistema koji, nadamo se, nema MS.

Imuni sistem - kako Vas telo brani od virusa i bakterija koje
izazivaju infekcije.

Kada imate MS ovaj sistem greSkom napada Vas centralni
nervni sistem.

Upala - to je kada Vas imuni sistem reaguje na napad ili
ostecenje. Salje vise krvi i imunih celija na osteéeno
podrucje, cine¢i ga oteklim. MS izaziva upalu nerava u
Vasem mozgu i kimenoj moZdini. Ako se ne ledi, to ih
oStec¢uje, Sto dovodi do simptoma MS.
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Lezije (koje se nazivaju i "plakovi") - podrudja osStecenja
mozga ili kiémene moZdine nastala od MS-a. Usporavaju ili
zaustavljaju poruke koje idu do Vasih nerava utiCu¢i na Vasu
kontrolu nad delovima tela. Lezije se mogu videti na MRI
skenerima.

MRI skeniranje - slike Vaseg mozga ili kicmene moZdine
nacinjene snimkom magnetnom rezonancom. Oni pokazuju
gde MS izaziva upalu i oste¢enje mijelina oko nerava.

Mijelin - masna obloga oko Zivaca koja Vam se ostecuje
imunoloskim  sistemom, kada imate MS. Ovo oStecenje
prekida poruke koje idu na Zivce izazivajuci simptome MS.

Nervi - snopi vlakana duZ kojih putuju signali od Vaseg mozga i
kicmene mozZdine. Ovi signali kontroliSu kako delovi Vaseg tela
rade ikreéu se, ukljucujuci vase razmisljanje i pamcenje.

Neutralizacija antitela- antitela stvara Vas imuni sistem, sa ciljem
da ubija viruse i bakterije. Ponekad Va$ imuni sistem cini
'Neutralizaciju antitelima' protiv nekih lekova MS. To zna¢i da ni
oni nece raditi, a Vi mozete dobiti viSe relapsa. MoZda d¢ete morati
pre¢i na novi lek.

Progresivha multifokalna leukoencefalopatija (PML:) retka, ali
ozbiljna infekcija mozga. Neki DMT (uglavhom natalizumal) nose
rizik od PML-a. U veéem su riziku ljudi koji imaju JC virus. JC virus je
veoma rasprostranjen u ljudskoj populaciji i imuni sistem ga obi¢no drzi
pod kontrolom. Ovaj virus moZe postati aktivan kada neki lekovi
protiv. MS-a uzrokuju promene u nasem imunoloSkom sistemu.
PML moZe izazvati ozbiljan invaliditet. Svaka CcCetvrta osoba koja
razvije PML ubrzo i umire, dok ljudi koji prezive mogu imati ozbiljne
neuroloske probleme.

Br zo evol uir aj o danitertra VIS a kade g IM&
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vrlo aktivna. Neko ¢ée imati dve ili viSe onesposob jucih
relapsa u jednoj godini, a dve MRI pretrage ¢e pokazati vise ili
veée lezije. To znad¢i manje-vise isto kao ,visoko aktivna relapsna
remitentna MS “.

Relapsi- eksplozija ili napad MS-a kada se jave novi simptomi ili se
stari pogorSaju. Tada simptomi nestaju, postaju manje uocljivi ili
mogu postati trajni.
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