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ZDRAVLJENJE IN
OBVLADOVANJE
MULTIPLE
SKLEROZE

Vodnik za bolnike
In njihove svojce

Ta knjizica je namenjena osebam z multiplo
sklerozo in njihovim bliznjim. Napisana je
tako, da razumljivo pojasni, kako danes
zdravimo multiplo sklerozo, kaj lahko

od zdravljenja pricakujete, kako poteka
spremljanje in kaj lahko za svoje zdravje
storite sami.

Vsebina temelji na sodobnih strokovnih
priporocilih in preglednih ¢lankih.
Knjizica ne nadomesca pogovora z vasim
nevrologom ali osebnim zdravnikom:

o vsaki odlocitvi glede zdravljenja se
pogovorite s svojim zdravstvenim timom.
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KAJ JE MULTIPLA SKLEROZA

Multipla skleroza (MS) je kronicna vnetna in
nevrodegenerativha bolezen osrednjega ZivCevja, torej
moZzganov in hrbtenjace. Pri njej imunski sistem, ki bi
moral telo braniti pred okuzbami, po pomoti napada
mielin - zascitno ovojnico Ziv¢énih vlaken - in s tem tudi
zivéne celice same. Na mestih vnetja nastanejo zarisca ali
lezije, ki motijo prevajanje signalov po ZivCevju. Zato se
pojavijo najrazli¢nejsi nevroloski simptomi: motnje vida,
mravljincenje in odrevenelost, Sibkost okoncin, motnje
ravnoteZja in hoje, motnje mokrenja, utrudljivost in teZave s
pozornostjo ali spominom.

Bolezen se najpogosteje zacne med 20. in 40. letom starosti
in je najpogostejsi netravmatski vzrok invalidnosti pri mladih
odraslih. Vzrok ni popolnoma pojasnjen; gre za sovplivanje
dedne nagnjenosti in okoljskih dejavnikov, med katerimi so
najboljeraziskaniokuzbazvirusom Epstein-Barr, pomanjkanje
vitamina D, kajenje in prekomerna telesna teza v otrostvu ter
mladostniStvu.

Pri priblizno devetih od desetih bolnikov bolezen sprva
poteka v zagonih in izboljsanjih (recidivno-remitentna MS). Pri
manjsem delu se od zacetka kaze kot pocasno napredovanje
teZzav (primarno progresivna MS). Po letih lahko recidivna
oblika preide v sekundarno progresivno MS, pri kateri v
ospredje stopi pocasno napredovanje brez izrazitih zagonov.
To ni nenaden preskok, temvec postopna sprememba, ki jo
pogosto prepoznamo Sele za nazaj. Vnetje in propadanje



Ziv€evja sta namrec prisotna ves ¢as bolezni, le razmerje med
njima se s casom spreminja.

Diagnozo postavimo iz klini¢ne slike, magnetnoresonancnega
(MR) slikanja glave in hrbtenjace ter pregleda likvorja, ob
skrbni izkljucitvi drugih bolezni s podobno sliko.

MS ostaja neozdravljiva, je pa danes dobro
obvladljiva bolezen.
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SODOBNI PRISTOP
K ZDRAVLJENJU

Cilj zdravljenja je c¢im prej umiriti vnetni proces in
upocasniti propadanje Zivcnih celic ter tako prepreciti
narascanje invalidnosti in ohraniti kakovost Zivljenja.
Strokovnjaki uspesnost zdravljenja opisujejo zizrazom NEDA
(angl. no evidence of disease activity) - odsotnost znakov
bolezenske aktivnosti. To pomeni, da bolnik nima zagonov,
njegova nevroloSka prizadetost ne napreduje in na MR ne
nastajajonovazaris¢a. Zdravila, ki spreminjajo potek bolezni,
delujejo predvsem na vnetni del bolezni - zmanjsujejo
zagone in nova Zaris¢a. Na pocasno napredovanje brez
vnetja vplivajo bistveno manj, obstojece okvare pa ne
morejo popraviti. Prav zato je pomembno zaceti zgodaj, ko
je vnetja najvec in okvar Se malo.

Prognosticni dejavniki: zakaj zdravnik pri vsakem
bolniku izbere drugace

Potek MS je pri vsakem posamezniku drugacen. Da
bi zdravljenje ¢im bolje prilagodili, zdravnik oceni t. i.
prognosti¢cne dejavnike - znacilnosti, ki napovedujejo
verjetnost hitrejSega napredovanja bolezni. Ti dejavniki niso
napoved usode, temvec pripomocek pri odloc¢anju o tem,
kako intenzivno je treba zdraviti.



Kaj zdravnik uposteva pri oceni tveganja

za tezZji potek bolezni?

« Kako se je bolezen zacela: prizadetost vec
podrocij hkrati, motoricne ali ravnotezne
motnje, prizadetost hrbtenjace ali motnje
mokrenja pomenijo vecje tveganje kot izolirano
mravljincenje.

« Kako poteka v prvih letih: veliko zagonov v
prvih dveh do petih letih, kratki presledki med
njimi in nepopolno okrevanje po zagonu.

« Kaj kaZe MR: veliko Stevilo in volumen lezij,
lezije v mozganskem deblu, malih mozganih ali
hrbtenjaci, lezije, ki se obarvajo s kontrastom, in
izguba volumna moZganovine.

 Laboratorijski izvidi: oligoklonalni trakovi
v likvorju, poviSani nevrofilamenti lahkih verig
v krvi ali likvorju.

« Osebne znacilnosti in navade: visja starost ob
zacetku bolezni, moski spol, kajenje, debelost,
pridruZene Zilne bolezni.



Indukcijski in eskalacijski (stopenjski) pristop

Prizdravljenju recidivne MS danes uporabljamo dva pristopa.
Nobeden od njiju ni univerzalno boljsi; izbira je vedno stvar

tehtanja koristi in tveganj skupaj z bolnikom.

ESKALACIJSKI

:DNR?:_:_(SLJSKI (STOPENJSKI)
PRISTOP
Zacnemo z
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V' zadnjih letih se vse bolj uveljavlja zgodnja uporaba
ucinkovitih zdravil, saj podatki dolgorocnega spremljanja
kazejo, da zgodnje in ucinkovito zdravljenje upocasni
napredovanje bolezni. Po daljSem obdobju brez znakov
bolezni ali pri starejSih bolnikih z visokoucinkovitih
zdravil preidemo na blazje zdravilo ali odmerke redcimo
(deeskalacija zdravljenja); s tem zmanjSamo moznosti
zapletov, zlasti pojava okuzb.

Zdravljenje se danes ponuja tudi ljudem, pri katerih so bile
za MS znacilne lezije odkrite nakljucno, brez kakrsnihkoli
simptomov (radiolosko izoliran sindrom). Dve raziskavi sta
pokazali, da zdravilo pri njih pomembno zmanjsa verjetnost
prvega klinicnega dogodka, Ceprav nekateri od teh ljudi ne
bi nikoli zboleli.

Ker je MS dozivljenjska bolezen z marsikdaj nepred-
vidljivim potekom, je kljucno, da pri odlocitvah glede
zdravljenja dejavno sodelujete tudi vi. Povejte, kaj vam je
pomembno: pogostost obiskov, nacin jemanja zdravila, na-
¢rtovanje otrok, delo, potovanija.
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ZAGON BOLEZNI'IN
NJEGOVO ZDRAVLJENJE

Zagon je pojav novega nevroloskega simptoma ali poslabsanje
starega, ki ga lahko pripiSemo MS, traja vsaj 24 ur, se pojavi
brez vrocine ali okuzbe in mu je sledilo vsaj 30 dni stabilnega
stanja. Nastane zaradi novega vnetnega dogajanja in ga
navadno, ne pa vedno, spremlja nova lezija na MR.

Veliko pogosteje kot pravi zagon se zgodi psevdozagon:
znani, Ze preboleli simptomi se za nekaj ur ali dni vrnejo, ne
da bi nastalo novo vnetje. Vzrok je motnja prevajanja po Ze
poskodovanih vlaknih, ki jo sprozi nekaj drugega. Psevdozagon
mine, ko odpravimo sproZilec, in se ne zdravi s kortikosteroidi.

Kdaj gre najverjetneje za psevdozagon?

o Okuzba, zlasti okuzba secil, ki lahko poteka brez
izrazitih teZzav; tudi navadna virusna okuzba z vrocino.

» Pregretje: vroC dan, savna, vroca kopel, telesni
napor. To imenujemo Uthoffov fenomen.

« lzcrpanost, pomanjkanje spanja, hud stres,
bolecina, zaprtje, dehidracija.

« Simptomi so povsem enaki kot ob prejSnjih
zagonih in se v urah do dneh sami umirijo.



Zagon prav tako nista pocasno napredovanje teZzav v mesecih
ali letih brez novih ZariS¢ in utrudljivost, ki niha ¢ez dan. V teh
primerih pomagata simptomatsko zdravljenje in rehabilitaci-
ja, ne kortikosteroidi.

Zdravljenje zagona

Zagon, ki ovira vsakodnevno delovanje, zdravimo z visokim
odmerkom kortikosteroida: najpogosteje z metilprednizolo-
nom 1000 mg dnevno tri dni ali 500 mg pet dni. Zdravilo v Zili
in v obliki tablet je enako ucinkovito. Najbolj koristi, Ce se zac-
nev prvih dveh tednih. Pomembno je vedeti, da kortikosteroi-
di pospesijo okrevanje, ne izboljSajo pa preostale prizadetosti
po zagonu in ne spremenijo dolgoro¢nega poteka bolezni.
Ker imajo lahko pomembne neZelene ucinke (nespecnost,
razdraZzljivost, zvisan krvni sladkor, Zelod¢ne tezave, ob po-
gosti uporabi tanjSanje kosti), se o njihovi uporabi ob vsakem
zagonu odlo¢amo premisljeno. Blazjih zagonov, ki ne motijo
delovanja, pogosto ni treba zdraviti. Pri hudih zagonih, ki se
na kortikosteroide ne odzovejo, pride v postev plazmafereza
(Ciscenje krvne plazme).
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/DRAVILA, KI SPREMINJAJO
POTEK BOLEZNI

Zdravila, ki spreminjajo potek bolezni (pogosto jih poi-
menujemo tudi z angleSko kratico DMD ali DMT), so temelj
zdravljenja MS. Ne odpravljajo simptomov in ne popravljajo
Ze nastale okvare, temvec zmanjSujejo pogostost zago-
nov, nastajanje novih lezij in upocasnjujejo narascanje
invalidnosti. Danes je v svetu odobrenih vec kot 15 ucinko-
vin; spodaj so opisane tiste, ki so v uporabi v Sloveniji.

Glede na nacin delovanja jih razvrS¢amo v tri skupine.
Imunomodulatorna zdravila (interferoni beta, glatiramer ace-
tat, teriflunomid) delovanje imunskega sistema uravnavajo.
Imunosupresivna zdravila (dimetilfumarat, modulatorji re-
ceptorjev za sfingozin-1-fosfat, natalizumab, protitelesa proti
CD20) njegovo delovanje zavirajo in jih je treba jemati nepre-
kinjeno. Imunoobnovitvena zdravila (alemtuzumab, kladri-
bin) pa s kratkim obdobjem odmerjanja doseZejo dolgotrajen
ucinek - po zaklju¢enem ciklu se imunski sistem postopoma
obnovi, bolezenska aktivnost pa ostane umirjena tudi brez re-
dnega jemanja zdravila.

Zdravila razvr§¢amo tudi glede na pric¢akovano ucinkovitost.
Zdravila zmerne ucinkovitosti so dobro prenosljiva in zahte-
vajo malo nadzora. Visokoucinkovita zdravila mocneje zavre-
jovnetje, a povecajo dovzetnost za okuzbe in zahtevajo dobro
pripravo na zdravljenje ter natanc¢nejSe spremljanje.
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UCINKOVINA

Pregled zdravil, ki so v uporabi v Sloveniji

KAKO SE JEMLJE

KAKO DELUJE

Interferon
betalaini1b
(tudi pegilirana
oblika)

Samoinjekcija pod
kozo ali v miSico, od
1-krat na 14 dni

do 3-krat tedensko

Uravnava delovanje
imunskega sistemain
zmanjsuje vnetje

Samoinjekcija pod

Preusmerja imunski

Glatiramer . . . .
kozo: 20 mg dnevno ali odziv v manj vnetno
acetat
40 mg 3-krat tedensko smer
Zavira
) ) Tableta: 14 mg enkrat . .
Teriflunomid razmnozevanje

dnevno

aktiviranih limfocitov

Dimetilfumarat

Tableta: 240 mg 2-krat
dnevno

Deluje protivnetno in
varovalno na Zivéne
celice

Kapsula: 0,5 mg enkrat

Zadrzi limfocite v

Fingolimod bezgavkah, da ne
dnevno .
vstopajo v zivcCevje
Tableta: 20 mg
) dnevno, po Enak mehanizem kot
Ponesimod ) .
14-dnevnem fingolimod
postopnem uvajanju
Tableta:1ali2 mg Enak mehanizem kot
) ) dnevno (odmerek fingolimod, deluje
Siponimod

doloci genetski test), po
5-dnevnem uvajanju

tudiv osrednjem
ZivCevju



NA KAJ MORATE BITI POZORNI

Reakcija na mestu vboda; gripi podobni simptomi (mrzlica, bolecine v

misicah) po vbrizganju, ki jih ublaZzimo s paracetamolom; spremembe krvne

slike; motnje delovanja scitnice; moZno poslabsanje razpoloZenja.

Reakcija na mestu vboda, vdrtine v podkoZnem mascevju (lipoatrofija),

redko kratkotrajen obcutek stiskanja v prsih in rdecica takoj po vbrizganju.

Zvisani jetrni encimi (potrebne redne krvne kontrole), tanjsanje las, driska
in slabost, mravljincenje zaradi okvare perifernih Zivcev. Ni dovoljen v
nosecnosti.

Rdecica in vrocinski oblivi ter prebavne teZave, zlasti v prvih tednih
(blaZimo jih zjemanjem ob hrani); padec Stevila limfocitov; zvisani jetrni
encimi. Ob dolgotrajni izraziti limfopeniji zelo redko PML (redka, a resna
okuzba mozganov z virusom JC).

Ob prvem odmerku upocasnitev srénega utripa, zato je potrebno vecurno
opazovanje v bolnisnici; okuZbe (zlasti herpes zoster), otekanje rumene
pege v oCesu (makularni edem), zvisan krvni tlak in jetrni encimi, kozni
tumorji; po prekinitvi moZno vnovicno vzplamtenje bolezni.

Podobno kot pri fingolimodu: vpliv na srcni ritem ob uvedbi, okuzbe dihal
in secil, makularni edem, zvisan krvni tlak, spremembe pljucne funkcije in
jetrnih encimov.

Kot pri drugih zdravilih te skupine (fingolimod in ponesimod); namenjen
predvsem sekundarno progresivni MS z znaki vnetne aktivnosti.

PML = progresivna multifokalna levkoencefalopatija.

13
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UCINKOVINA

KAKO SE JEMLJE

KAKO DELUJE

Kladribin

Tablete v kratkih
ciklih:4-5dniv1.in
2. mesecu prvegain
drugega leta

Selektivno zmanjsa
Stevilo limfocitov B in
T, nato sledi obnova

Natalizumab

Infuzija v Zilo ali
injekcija pod kozo
vsake 4 tedne

Prepreci vstop
vnetnih celicv
moZgane

Infuzija v Zilo (prvi
odmerek razdeljen na

Odstrani limfocite B,

Okrelizumab ki nosijo oznacevalec
dva dela) ali podkozje I
. CD20
vsakih 6 mesecev
L Enako kot
Samoinjekcija pod . )
Ofatumumab . . okrelizumab (proti
koZo enkrat mesecno
CD20)
Infuzija v Zilo; prva dva
) P Enako kot
. . odmerka v razmaku 2 . .
Ublituksimab . okrelizumab (proti
tednov, nato vsakih 6
CD20)
mesecev
. . Mocno zmanjsa
Infuzija 5 dni zapored L. .
. . SteviloBinT
Alemtuzumab v prvem letuin3dniv

drugem letu

limfocitov, ki se nato
na novo izoblikujejo



NA KAJ MORATE BITI POZORNI

Izrazit padec limfocitov v prvih mesecih, okuzbe (zlasti herpes zoster);
potrebna zanesljiva kontracepcija 6 mesecev po zadnjem odmerku. Po
dveh letih jemanja nadaljnje zdravljenje praviloma ni potrebno, ucinek pa
traja leta; v primeru potrebe se zdravljenje ponovi.

Zelo ucinkovito zdravilo; mozne infuzijske reakcije. Glavno tveganje je PML,
redka, a resna okuzba mozganov z virusom JC. Tveganje se viSa z dolZino
zdravljenja in ga obvladujemo z merjenjem protiteles proti virusu JC,
rednimi MR-preiskavami in po potrebi daljsSim razmikom med odmerki (do 6
tednov). Po prekinitvi mozno vnovi¢no vzplamtenje bolezni.

Infuzijska reakcija (mrzlica, srbecica, glavobol), zlasti ob prvih infuzijah,

kar preprecujemo z antipiretiki, kortikosteroidi in antihistaminiki pred
aplikacijo zdravila; okuzbe dihal in secil, herpes; postopno upadanje
protiteles v krvi; slabsi odziv na cepiva. Edino zdravilo, odobreno za aktivno
primarno progresivno MS.

Reakcija na mestu vboda in gripi podobni simptomi ob prvih odmerkih;
okuzbe zgornjih dihalin seCil, herpes, reaktivacija hepatitisa B; postopno
upadanje protiteles v krvi; slabsi odziv na cepiva.

Infuzijska reakcija (mrzlica, srbecica, glavobol), zlasti ob prvih infuzijah,
kar preprecujemo z antipiretiki, kortikosteroidi in antihistaminiki pred
aplikacijo zdravila; okuzbe dihal in secil, herpes; postopno upadanje
protiteles v krvi; slabsi odziv na cepiva.

Zelo ucinkovito, a s pomembnimi tveganji: infuzijske reakcije (preprecujemo
z antipiretiki, kortikosteroidi in antihistaminiki pred aplikacijo zdravila),
pojav drugih avtoimunih bolezni (SCitnica pri priblizno 35 %, redkeje motnje
strjevanja krvi in delovanja ledvic), okuzbe in Zilni zapleti. Zahteva mesecno
spremljanje krvi in urina vec let po zdravljenju. Danes redko v uporabi.

PML = progresivna multifokalna levkoencefalopatija. JC - John Cunningham. Podatki o ucinkovitosti in neZelenih ucinkih
so povzeti po strokovni literaturi; natancen seznam moznih neZelenih ucinkov najdete v navodilu za uporabo vasega zdravila.
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Presaditev krvotvornih maticnih celic (PKMC)

PKMC je intenzivno zdravljenje, pri katerem s kemoterapi-
jo zavremo imunski sistem, nato pa ga z bolnikovimi lastnimi
mati¢nimi celicami postavimo na novo. Vnetje zaustavi zelo
ucinkovito: v raziskavah pri 70 do 90 odstotkih bolnikov v dveh
letih ni bilo nobenih znakov bolezenske aktivnosti. Ne more pa
popraviti Ze poskodovanih Zivcnih vlaken. Ker gre za obreme-
njujo¢ poseg s tveganjem za okuzbe, neplodnost, prezgodnjo
menopavzo in v redkih primerih tudi smrt, je namenjen skrbno
izbranim bolnikom: mlajSim, z aktivno recidivno boleznijo in
brez vecje prizadetosti, pri katerih tudi najmocnejSa zdravila ne
zaustavijo zagonov in novih lezij. Pri progresivni MS brez znakov
vnetja PKMC ne pomaga. Ne spada v rutinsko zdravljenje in se
izvede le v primeru odobritve posebne komisije.

.\
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SPREMLJANJE UCINKOVITOSTI
IN VARNOSTI ZDRAVLJENJA

Preden zacnete z zdravljenjem, boste opravili izhodis¢ne
preiskave: celotno krvno sliko, oceno delovanja jeter in ledvic,
po potrebi dolocitev imunoglobulinov, presejanje na okuzbe
(tuberkuloza, HIV, hepatitis B in C), test nosecnosti in sveZz MR
posnetek glave. Zdravnik bo preveril tudi vas cepilni status in
po potrebi predlagal dodatna cepljenja, zlasti proti noricam,
Ce jih niste preboleli.



Med zdravljenjem uspesSnost in varnost spremljamo s kombina-
cijo klini¢nih pregledov, krvnih preiskav in MR-slikanj. Prvi kon-
trolni MR se navadno opravi nekaj mesecev po uvedbi zdravila
in sluzi kot nova izhodiscna slika, s katero primerjamo kasnejse
posnetke; nadaljnja slikanja so praviloma letna, pri stabilni bo-
lezni pa jih zdravnik lahko redci. Pogostost krvnih preiskav je
odvisna od zdravila in je pri nekaterih ucinkovinah mesecna.

Pomembno je razumeti dvoje. Prvi¢, nobeno zdravilo ne deluje
takoj: novi simptomi ali lezije v prvih treh do Sestih mesecih Se
ne pomenijo nujno neuspeha zdravljenja. Drugic, po¢asno pos-
labsanje starih simptomov brez novih lezij ni znak, da zdravilo
ne deluje - v tem primeru pomagata simptomatsko zdravljenje
in rehabilitacija, ne menjava zdravila. Kadar pa se kljub zdra-
vljenju pojavljajo zagoni ali nove lezije, je to razlog za premislek
o prehodu na ucinkovitejse zdravilo. Svojemu nevrologu pove;j-
te tudi morebitne neZelene ucinke/teZave s prenosljivostjo, saj
so tovrstne tezave lahko razlog za menjavo zdravljenja.

Kdaj se med zdravljenjem takoj obrnite na zdravnika?

+ Vrocina, mrzlica ali znaki okuzbe, ki ne minejo.

» Nenavaden, vztrajen glavobol, zmedenost,
spremembe vedenija ali hitro napredujoci novi
nevroloski izpadi.

+ Bole¢ mehurjast izpuscaj (herpes zoster), rumena
obarvanost koze ali o¢i, nenavadne modrice ali
krvavitve.

+ Zamegljen ali popacen vid v srediScu vidnega polja
(mozen makularni edem).
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CEPLJENJA

Okuzbe poslabsajo pocutje, sprozajo psevdozagone in so pri
ljudeh z vecjo prizadetostjo pogostejse ter tezje. Cepljenje je
zato pomemben del obvladovanja MS. Priporocila za osebe z
MS, ki ne prejemajo zdravil za MS, se ne razlikujejo od priporocil
za sploSno populacijo, varnost cepiv pa je enaka. Skrb, da
cepivo sprozi zagon, ni utemeljena: tveganje zaradi preprecljive
okuZzbe je bistveno vecje od tveganja zaradi cepiva.

Ker nekatera zdravila oslabijo odziv na cepivo, je najboljsi ¢as
za cepljenje pred uvedbo zdravljenja. Ob postavitvi diagnoze
je zato smiselno urediti vsa osnovna cepljenja. NeZiva
(inaktivirana) cepiva - proti gripi, covidu-19, pnevmokoku,
hepatitisu, tetanusu, klopnemu meningoencefalitisu in
novejse cepivo proti pasovcu - so varna kadar koli; optimalno
je cepljenje vsaj dva tedna pred zacetkom zdravljenja. Ziva
oslabljena cepiva (oSpice, mumps, rdecke, norice, rumena
mrzlica) opravimo praviloma stiri do Sest tednov pred uvedbo,
med zdravljenjem z vecino zdravil pa so odsvetovana.

Ce med zdravljenjem raven protiteles po cepljenju ostane
nizka, to ne pomeni, da je bilo cepljenje zaman: celi¢ni del
imunskega odziva (limfociti T) ostane vecinoma ohranjen
in daje pomembno zasc¢ito. Pri zdravilih proti CD20 odziv
izboljSamo tako, da se cepimo vsaj tri mesece po zadnji infuziji
in vsaj Stiri do Sest tednov pred naslednjo. Pred potovaniji
se o cepljenjih posvetujte pravocasno, saj nekaterih med
zdravljenjem ne bo mogoce opraviti.
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ZDRAVLJENJE PRIDRUZENIH
BOLEZNI

Priosebah zMS so pogostejSe depresijain anksioznost, migrena,
bolezni srca in Zilja, sladkorna bolezen, motnje delovanja
scitnice, luskavica in kronicna vnetna crevesna bolezen.
Te bolezni niso zgolj dodatna nadloga: podaljSajo cas do
diagnoze MS, prispevajo k pogostejSim zagonom in hitrejSemu
napredovanju invalidnosti, poslab3ajo kognitivne sposobnosti
ter zmanjsujejo kakovost Zivljenja. Raziskave kaZejo, da so zlasti
Zilne in presnovne bolezni povezane s hitrejSim propadanjem
ZivCevja, kar se na MR kaze kot hitrejSe krenje mozganovine
(moZganska atrofija).

Zato je dosledno zdravljenje zviSanega krvnega tlaka,
holesterola in sladkorne bolezni ter zdravljenje depresije prav
tako pomembno kot zdravljenje same MS. PridruZene bolezni
vplivajo tudi na izbiro zdravila za MS: pri osebi s sladkorno
boleznijo je na primer vecje tveganje za makularni edem ob
zdravilih iz skupine modulatorjev receptorjev za S1P. Tudi pri
boleznih srca je ob uvedbi teh zdravil potrebna previdnost,
pri jetrni okvari pa ob zdravilih, ki obremenjujejo jetra. V¢asih
je uCinek celo ugoden - dimetilfumarat na primer blagodejno
vpliva na luskavico. Klinicne raziskave zdravil bolnike s
pridruZenimi boleznimi pogosto izkljucujejo, zato so izkusnje iz
vsakdanje prakse toliko pomembnejse.
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Povejte svojemu nevrologu za vsa zdravila in prehranska
dopolnila, ki jih jemljete, tudi za tista brez recepta. Pri vec
hkratnih boleznih hitro pride do polifarmacije (soCasnega
jemanja najmanj 5 zdravil), ki poveca tveganje za medsebojno
delovanje zdravil in za neZelene ucinke.

.\
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ZDRAVLJENJE PRI STAREJSIH
BOLNIKIH

ZaradidaljSezZivljenjskedobeinuspesnejSegazdravljenjajevse
vec oseb z MS starejsih od 55 let. S starostjo se imunski sistem
spreminja (imunosenescenca): vnetna aktivnost bolezni
upada, zagoni in nova Zaris¢a postajajo redkejsi, v ospredje




pa stopita nevrodegeneracija in po¢asno napredovanje tezav.
Hkrati se povecuje dovzetnost za okuzbe in maligne bolezni,
ki ga zdravila, ki zavirajo imunski sistem, Se dodatno povisajo.

Podatki kaZejo, da po 40. letu odziv na protivnetno zdravljenje
postopoma upada, po 50. letu pa zdravila izgubijo velik
del ucinka pri preprecevanju napredovanja bolezni. Zato
pri starejSih bolnikih razmerje med koristjo in tveganjem
zdravljenjaskrbnopretehtamo.Cejebolezenveélet (praviloma
vsaj pet) povsem stabilna, brez zagonov in novih Zaris¢, se
lahko odlocimo za prehod na blazje zdravilo, za daljSe razmike
med odmerki ali za prekinitev, vedno ob skrbnem nadaljnjem
spremljanju. Enotnega pravila ni, odlocitev je vedno
individualna. Pri starejsih bolnikih pridobita na pomenu tudi
redna telesnain umska dejavnost ter rehabilitacija, saj krepita
t. i. mozgansko rezervo in upocasnjujeta upad.

N\
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NACRTOVANJE DRUZINE

MS ne vpliva na plodnost in ni ovira za nosecnost. Ker
bolezen prizadene predvsem mlade odrasle, sodi pogovor o
nacrtovanju druzine med zdravljenje Ze od diagnoze napre;j.
Med nosecnostjo, zlasti vzadnjem tretjini, je verjetnost zagona
manjsa, v prvih mesecih po porodu pa vecja. Nosec¢nost
naceloma nacrtujemo v obdobju, ko je bolezen vsaj eno leto
stabilna. Priblizno polovica nosecnosti je nenacrtovanih,
zato je smiselno, da o tem govorite z nevrologom, Se preden
postane aktualno.
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SKUPINA ZDRAVIL

KAJ VELJA GLEDE NOSECNOSTI

Interferoni beta,

Kontracepcija ni potrebna. Ob tehtanju
koristi in tveganj se lahko uporabljata

glatiramer acetat tudi med nosecnostjo in dojenjem.
Nujna zanesljiva kontracepcija. Pred

Teriflunomid zanositvijo je potreben postopek
pospesenega izplavljanja zdravila.

Fumarati Zdravljenje opustimo ob potrditvi

(dimetilfumarat,
diroksimelfumarat)

nosecnosti; med nosecnostjo in
dojenjem se ne uporablja.

Modulatorji Potrebna kontracepcija; zdravilo se
S1P (fingolimod, opusti nekaj dni do dva meseca pred
ozanimod, zanositvijo. Pozor: nenadna prekinitev
ponesimod, lahko sproZi vzplamtenje bolezni, zato
siponimod) nacrtujte skupaj z zdravnikom.
Ob visoko aktivni bolezni se ob
Natalizumab skrt')nem tehtaiuu v§a5|h uporablfa
tudi med nosecnostjo, da preprecimo
vzplamtenje bolezni.
Zdravila proti Zanositev se nacrtuje nekaj mesecev
CD20 (okrelizumab,  pozadnjem odmerku. Ker ucinek traja
ofatumumab, dolgo, nosec¢nost pogosto poteka brez

ublituksimab)

zdravila, a z zascito.

Zanositev Sele 4-6 mesecev po

Kladribin, zadnjem odmerku. Po tem obdobju
alemtuzumab zdravilo v telesu ni vec dejavno, ucinek
na bolezen pa ostane.
Kemoterapija lahko trajno okvari
PKMC plodnost in povzroci zgodnjo

menopavzo; pred posegom je mogoce
zamrzniti jajéne celice ali semencice.



Po porodu se skupaj z zdravnikom dogovorite o casu
vnovicne uvedbe zdravila. Dojenje pri Stevilnih zdravilih ni
ovira, pri drugih pa je odsvetovano - zato je odlocitev vedno
individualna.

.\
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SIMPTOMATSKO ZDRAVLJENJE

MS spremljajo Stevilni simptomi, ki nastanejo zaradi okvare
Ziv€evja. Zdravila, ki spreminjajo potek bolezni, teh simptomov
ne odpravijo, zato jih obravnavamo posebej - s kombinacijo
zdravil, rehabilitacije in prilagoditev vsakdana. Simptome
je vedno vredno omeniti zdravniku, tudi tiste, o katerih je
nerodno govoriti: vecino je mogoce vsaj deloma ublaZiti.

Utrudljivost

Utrudljivost je simptom, ki bolnike najbolj ovira in lahko vodi
v izgubo zaposlitve. Ni enaka obicajni utrujenosti: pojavi se
nenadoma, je nesorazmerna z naporom in se s pocitkom
ne odpravi povsem. Najprej je treba izkljuciti druge vzroke
- slabokrvnost, motnje Scitnice, pomanjkanje vitamina D
ali B12, motnje spanja, depresijo in nezelene ucinke zdravil.
Osnova zdravljenja je nefarmakoloska: nacrtovanje dnevnih
dejavnosti in razporejanje energije, kratki pocitki, redna
zmerna aerobna vadba, tehnike sproscanja, hlajenje v vrocini
in kognitivno-vedenjska obravnava. Zdravila (amantadin,
modafinil) so pomoc, ki sama po sebi obicajno ne zadosca.
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Motnje hoje

TeZave s hojo nastanejo zaradi Sibkosti, spasti¢nosti, motenj
ravnotezja in utrudljivosti. Temelj obravnave je fizioterapija z
vadbo za mo¢, ravnoteZje in vzdrzljivost, ob tem pa uporaba
pripomockov - palice, bergle, opornice za padajoce stopalo,
po potrebi vozicka. Pri nekaterih bolnikih hitrost hoje izboljSa
fampridin, kiizboljSa prevajanje po okvarjenih ziv¢nih vlaknih;
ucinkovit je pri priblizno tretjini bolnikov, zato po nekaj tednih
ocenimo, ali se je hoja dejansko izboljsala, sicer ga opustimo.

Spasticnost

Spasti¢nost se pojavlja pri vec kot 80 odstotkih oseb z MS
in se kaZe kot zviSan miSi¢ni tonus, togost, krci in bolecina,
najpogosteje v nogah. PoslabSajo jo okuzbe, poln mehur,
zaprtje, bolecina in pritisk na koZo, zato je prvi ukrep odprava
tehsprozilcev. Nepogresljivisoredno raztezanjeinfizioterapija
ter pravilno namescanje telesa. Od zdravil najpogosteje
uporabljamo baklofen in tizanidin, obcasno benzodiazepine;
pri omejeni spasti¢nosti pomaga injiciranje botulinskega
toksina, pri zelo hudi in razSirjeni pa baklofenska crpalka.
Nabiksimol (prSilo s kanabinoidi) kratkoro¢no zmanjsa
spasticnost pri delu bolnikov, dokazi o uc¢inku kanabinoidov
na bolecino in kakovost Zivljenja pa so Sibki.

Bolecina

Bolecina pri MS je dveh vrst. Nevropatska bolecina nastane
zaradi okvare zivcevja in jo bolniki opisujejo kot pekoco, zba-
dajoco ali kot elektri¢ne sunke; sem sodita tudi trigeminalna
nevralgijaintesnoben obcutek stiskanja okoli trupa. Ne odziva



se na obicajne protibolecinske tablete, zdravimo pa jo z zdra-
vili za nevropatsko bolecino (gabapentin, pregabalin, karba-
mazepin, amitriptilin, duloksetin). MiSicno-skeletna bolecina
je posledica spasti¢nosti, nepravilne drZe in preobremenitve
sklepov; pri njej najve¢ pomagajo fizioterapija, prilagoditev
drZe in pripomockov ter zmerna gibalna dejavnost.

Motnje mokrenja

Motnje mokrenja so zelo pogoste in jih ne gre skrivati, saj
se dobro zdravijo. KaZejo se kot nenadni in pogosti pozivi
na vodo z uhajanjem urina (prekomerno aktiven mehur)
ali kot nezmoZnost popolne izpraznitve mehurja, pogosto
pa gre za kombinacijo obojega. Ker sta pristopa razlicna, je
pomembno, da zdravnik z ultrazvokom izmeri koli¢ino urina,
ki po mokrenju ostane v mehurju. Prekomerno aktiven mehur
zdravimo z vedenjskimi ukrepi, vadbo miSic medeni¢nega dna
in zdravili (oksibutinin, tolterodin, solifenacin, mirabegron), pri
hudih teZavah tudi z botulinskim toksinom. Zastajanje urina
resujemo z ucenjem samokateterizacije. Ker ponavljajoce se
okuzbe secil sprozajo psevdozagone, stapomembna zadosten
vnos tekocCine s pitjem in pravocasno zdravljenje okuzb.

Motnje razpoloZenja

Depresija se pojavi pri priblizno Stirih od desetih oseb z MS,
anksioznost pri priblizno tretjini - bistveno pogosteje kot
v splosni populaciji. Nista znak osebne Sibkosti: k njunemu
nastanku prispevajo sam bolezenski proces, dedni dejavniki
in breme Zivljenja s kroni¢no boleznijo. Depresija poslabsa
utrudljivost in kognitivne tezave ter vpliva na sodelovanje pri
zdravljenju, zato jo je treba prepoznati in zdraviti. U¢inkovita
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sta psihoterapija (zlasti kognitivno-vedenjska) in zdravljenje z
antidepresivi, pomembna pa sta tudi redna telesna dejavnost
in podporno okolje. Ce imate misli o samoposkodovanju, se
nemudoma obrnite na zdravnika.

Kognitivne motnje

Kognitivne teZave ima do sedem od desetih oseb z MS.
Najpogosteje gre za upocasnjeno obdelavo informacij, teZave
s pozornostjo, priklicem besed in delovnim spominom; hude
motnje spomina so redkejsSe. Pojavijo se lahko Ze zgodaj in so
pogosto spregledane, ker navzven niso vidne. Najprej je treba
izkljuciti utrudljivost, depresijo, motnje spanja, okuzbo in
nezelene ucinke zdravil, ki povzrocajo ali poslabsajo podobne
tezave. Pomagajo nevropsiholoska ocena, kognitivna
rehabilitacija in prakticne strategije: zapiski in opomniki, ena
naloganaenkrat,delovtihem okolju, nacrtovanje zahtevnejsih
opravil v Casu, ko ste najbolj spociti. Zascitno vlogo ima
kognitivna rezerva, ki jo krepimo z izobrazevanjem, branjem,
ucenjem novega, druzabnimi stiki in telesno dejavnostjo.

g
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- NEFARMAKOLOSKO ZDRAVLJENJE
IN REHABILITACIJA

Rehabilitacija ni tisto, kar pride na vrsto Sele takrat, ko
zdravila ne delujejo vec. Je enakovreden del zdravljenja MS
od samega zacetka in edini pristop, ki neposredno izboljsa
delovanje v vsakdanjem Zivljenju. Izvaja jo tim strokovnjakov,
njen program pa je prilagojen vasim ciljem.



Kaj vkljucuje rehabilitacijska obravnava?

« Fizioterapija: vadba za moc, vzdrzljivost,
ravnotezje in koordinacijo, raztezanje ob
spasticnosti, vadba hoje.

» Delovna terapija: prilagoditev doma in delovnega
mesta, varcevanje z energijo, pripomocki za
samostojnost.

» Logopedska obravnava: motnje govora in poziranja.

» Nevropsiholoska obravnava in kognitivna
rehabilitacija.

» Psiholoska podpora in svetovanje za bolnika in
svojce, skupine za samopomoc.

» Uroloska in seksoloska obravnava, svetovanje
glede prehrane, socialna obravnava.

Rehabilitacija je smiselna po zagonu, ob poslabsanju delo-
vanja in tudi vzdrZevalno, v rednih obdobjih. Pri nas se izvaja
ambulantno, v okviru zdraviliSkega zdravljenja in v specializi-
ranih ustanovah. O napotitvi se pogovorite z nevrologom ali
osebnim zdravnikom. Poleg tega je rehabilitacijski program
Zdruzenja bolnikov z multiplo sklerozo eden klju¢nih podpor-
nih programov, ki bolnikom omogoca strokovno vodeno, do-
stopno in prilagojeno rehabilitacijo.
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KAJ LAHKO NAREDITE SAMI

VaSe vsakodnevne odlocitve pomembno vplivajo na potek
bolezni. Zdrav Zivljenjski slog ne nadomesca zdravil, jih pa
dopolnjuje: zmanjSuje tveganje za pridruZene bolezni, ki
pospesujejo napredovanje MS, krepi mozgansko rezervo in
izboljSuje pocutje.

Opustitev kajenja

Kajenje je med vsemi Zivljenjskimi navadami najmocneje
povezano s slabSim potekom MS. Pospesuje napredovanje
bolezni in prehod v sekundarno progresivno obliko ter
zmanjsuje ucinkovitost nekaterih zdravil. Opustitev kajenja
je zato najkoristnejsi posamezni ukrep, ki ga lahko naredite
zase, in koristi ne glede na to, kako dolgo ste kadili. Izogibajte
se tudi pasivnemu kajenju.

Gibanje

Prepricanje, da telesna vadba pri MS Skoduje, je zastarelo.
Redna vadba izboljSa moc, vzdrZljivost, ravnotezje in hojo,
zmanj$a utrudljivost, izboljSa razpoloZenje in spanje ter
ugodno vpliva na kognitivne sposobnosti. Priporocljivo je
vsaj 150 minut zmerne aerobne dejavnosti na teden (hoja,
kolesarjenje, plavanje, sobno kolo), dopolnjenih z vajami
za mo¢ dvakrat tedensko, pri ¢emer program prilagodite
svojim zmoznostim. Zacnite postopno, vadite raje pogosteje
in krajsi ¢as, v hladnejSem delu dneva ali v vodi, in poskrbite



za pitje. Prehodno poslabsanje simptomov ob pregretju
(Uthoffov fenomen) ni znak poslab3$anja bolezni in mine, ko
se telo ohladi.

Prehrana in telesna teza

Nobena posebna dieta ni dokazano zaustavila MS in nobena
ni dokazano boljsa od drugih. Dokazano pa skodi debelost,
saj poveca tveganje za sladkorno bolezen, zvisan krvni tlak in
Zilne bolezni, ki pospesujejo napredovanje MS. Priporocljiva
je raznolika prehrana iz ¢im manj predelanih Zivil: veliko
zelenjave in sadja, polnozrnata Zita, strocnice, ribe, olj¢cno
olje in orescki, malo predelanega mesa, sladkorja, soli in
nasicenih mascob. Dovolj vlaknin in tekocine pomaga tudi
pri zaprtju in delovanju mehurja. Bodite previdni pri dragih
izkljucevalnih dietah in nepreverjenih dopolnilih ter se pred
njihovo uporabo posvetujte z zdravnikom ali farmacevtom.

Vitamin D, spanje in stres

Nizka raven vitamina D je povezana z ve¢jim tveganjem za MS
in z veCjo bolezensko aktivnostjo, zato je smiselno preveriti
ravenvkrviin se o dodatku posvetovatizzdravnikom. Motnje
spanja so pri MS pogoste in mocno poslab3ajo utrudljivost,
bolec¢ino in kognitivne teZave - urejene spalne navade so
zato del zdravljenja. Stres ne povzroca MS, dolgotrajna
napetost pa poslabsa pocutje; pomagajo tehnike sproscanja,
Cujecnost, gibanje in pogovor. Ohranjajte druzabne stike
in dejavnosti, ki vas veselijo; socialna vkljucenost in umska
dejavnost krepita kognitivno rezervo.
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Sodelovanje pri zdravljenju

Jemljite zdravilo redno in ga ne ukinjajte na svojo pobudo.
Vodite kratke zapiske o simptomih, zagonih in vprasanjih
ter jih prinesite na pregled. Pred posegi, potovanji in
cepljenji povejte, katero zdravilo za MS prejemate. Aktivno
sodelovanje pri odlocitvah o zdravljenju je eden najboljsih
napovednikov dobrega dolgoroc¢nega izida.

N\
KAM SE LAHKO OBRNETE

Prvi naslov sta nevrolog v MS-ambulanti in medicinska
sestra, ki vodi bolnike z MS. Za vsakodnevne zdravstvene
tezave, cepljenja in zdravljenje pridruzenih bolezni se
obrnite na osebnega zdravnika, za pravice iz zdravstvenega
in socialnega zavarovanja, pripomocke in vprasanja glede
dela pa nasocialno delavko. Dragocena je podpora bolniskih
zdruZenj: v Sloveniji deluje Zdruzenje multiple skleroze
Slovenije, ki organizira programe rehabilitacije, skupine
za samopomoc, svetovanje in izobrazevanja za bolnike in
svojce. Podporo potrebujejo tudi svojci - pogovor z ljudmi s
podobno izkusnjo je pogosto najbolj razbremenilen.

Ta knjiZica je splosno informativno gradivo in ne nadomesca
osebne zdravstvene obravnave. O vseh odlocitvah glede
zdravljenja se posvetujte s svojim zdravnikom.



Vprasanja, ki jih lahko zastavite ob pregledu

Priprava na pogovor z nevrologom

» Katera oblika MS je pri meni prisotna in kako
aktivna je bolezen zdaj?

« Zakaj ste predlagali prav to zdravilo in katere druge
moznosti so na voljo?

« Kako in kako pogosto bom zdravilo jemal ter kaj naj
storim, ¢e odmerek izpustim?

+ Kateri nezeleni ucinki so pri¢akovani in ob katerih
znakih vas moram takoj poklicati?

» Kako pogosto bom potreboval krvne preiskave in
MR-slikanje?

+ Ali smem to zdravilo jemati, Ce nacrtujem
nosecnost oziroma Ce partnerica nacrtuje
nosecnost?

+ Katera cepljenja naj opravim in do kdaj?

» Kdo je moja kontaktna oseba, kadar se stanje
poslabsa ali zbolim za okuzbo?
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MS

Www.mojaMsS.si

Facebook
skupnost
MojaMS$S

Zivljenjenje z MS je laZje, ko ga delimo z ljudmi, ki nas
razumejo. Ce imate diagnozo MS ali poznate nekoga, ki
jo ima, vas vabimo v Facebook skupino Moja MS. Tam
vas Caka podpora, izkusnje iz prve roke in uporabni
nasveti, kako si olajSati vsakdan.

Pridruzite se skupnosti MojaMS in skupaj ustvarjajmo
varen prostor za povezovanje, razumevanje in medse-
bojno pomoc.
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http://www.mojaMS.si
https://www.facebook.com/groups/723846199531204/
https://www.facebook.com/groups/723846199531204/
https://www.facebook.com/groups/723846199531204/

ZAPIS

PODATEK

Druga zdravila,
ki jih jemljem

MOJI PODATKI

J

MS-centerin

kontaktna Stevilka

O ZDRAVLJENJU

Datum naslednjega

pregleda

b NOVARTIS

Novartis Pharma Services Inc., Podruznica v Sloveniji,
Verovskova ulica 57,1000 Ljubljana

Datum priprave materiala: september 2026
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