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Sanatatea creierului: un ghid pentru persoanele cu scleroza multipla

Despre acest ghid

Acest scurt ghid reprezinta o resursa pusa la dispozitia persoanelor cu scleroza multipla (SM), pentru a le ajuta sa
inteleaga cum isi pot mentine creierul cat mai sanatos posibil si cum pot solicita cel mai inalt standard de
ingrijire posibil din partea profesionistilor din domeniul medical. Contine explicatii privind modul in care
persoanele cu SM pot pune in practica recomandarile din raportul ,Sanatatea creierului: timpul este important
pentru scleroza multipla”

Ghidul si raportul au fost elaborate de un grup international de persoane cu experienta in ceea ce priveste
realitatea vietii cu SM. Grupul a inclus persoane cu SM, reprezentanti ai unor organizatii de pacienti, medici,
cercetatori, asistenti de specialitate si economisti din domeniul medical.

Recomandarile grupului constituie o strategie terapeutica care include:

adoptarea unui stil de viata sanatos pentru creier, inclusiv tratarea altor afectiuni (pagina 3)

un plan de monitorizare a evolutiei bolii SM pentru a putea evalua daca tratamentul da roade (pagina 4)
luarea unor decizii informate, de comun acord (pagina 5)

trimiterea urgenta la un neurolog si diagnosticarea prompta (pagina 6)

tratamentul precoce prin intermediul unei terapii de modificare a bolii (TMB), daca este posibil (pagina 6)
intelegerea importantei sanatatii creierului pe parcursul tuturor etapelor bolii (paginile 7-8).

Ce puteti face dupa ce cititi acest ghid?

Toate persoanele cu SM

m intelegeti importanta sanatatii creierului in cazul in care suferiti de SM si sa adoptati un stil de viata
,Sanatos pentru creier”.

B Explicati profesionistilor din domeniul medical ce conteaza pentru dumneavoastra si ce doriti sa
obtineti in urma tratamentului.

B Punetiintrebari pana cand va simtiti intele(a)s(a) si bine informat(a).

B Monitorizati boala SM cu ajutorul unui jurnal in care sa mentionati lucrurile care va afecteaza sandtatea
si bunastarea, cum ar fi simptomele, efectele secundare ale tratamentului si alte afectiuni.

B Informati-va in legatura cu SM pentru a putea lua decizii privind tratamentul impreund cu profesionistii
din domeniul medical.

Persoanele diagnosticate sau care urmeaza sa fie diagnosticate in curand

m Solicitati o trimitere de urgentad la un medic neurolog (de preferinta unul cu experienta in SM) si sa
accesati serviciile de diagnostic.

m Incepeti tratamentul cat mai repede posibil cu cu un TMB (daca este posibil).

Persoane cu forme recurente de SM

B Discutati despre monitorizarea SM cu ajutorul scanarilor creierului cu imagistica prin rezonanta
magnetica (RMN) si sa cereti sa vi se explice rezultatele.

= Nu ezitati sa discutati despre posibilitatea evolutiei continue a bolii, chiar si atunci cand va simtiti bine.

Chiar daca momentan nu exista un tratament eficient pentru SM, viziunea noastra este aceea de a ajuta
persoanele afectate de aceasta boald sa preia controlul si sa ia masuri pozitive pentru a optimiza sanatatea
creierului pe durata vietii.
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Alegerea unui stil de viata pozitiv va @)
poate ajuta sa va mentineti creierul \ 4
cat mai sanatos posibil

Un creier sandtos care functioneaza bine este important pentru persoanele cu SM. Aveti aici sase pasi benefici
pe care ii puteti urma pentru a mentine creierul cat mai sanatos posibil, indiferent de diagnosticul dvs. SM.

Fiti cat mai activ(a) posibil

(')) Un nivel ridicat de exercitii aerobice este asociat cu o procesare mai rapida a informatiilor si
conservarea volumului tesutului cerebral.’? Acest lucru sugereaza ca un stil de viata cat mai dinamic
poate ajuta la conservarea sanatatii creierului la persoanele cu SM.

- Mentineti greutatea corpului sub control
Obezitatea este asociata cu un numar mai mare de leziuni SM (zonele cu daune intense), comparativ
cu persoanele care au o greutate normala.?

Mentineti-va mintea activa
Educatia, cititul, pasiunile si activitatile artistice sau creative ajuta la protejarea impotriva problemelor
cognitive asociate cu SM, daca sunt cultivate pe durata vietii.>”

)))
)))

Evitati fumatul

Fumatul este asociat cu reducerea volumului cerebral la persoanele cu SM,? precum si cu o frecventa
mai mare a recidivelor,® o evolutie accelerata a bolii,®* un numar mai mare de probleme cognitive® si
o ratd de supravietuire mai mica'!, comparativ cu persoanele nefumdtoare.

Consumati alcool moderat
Un nivel periculos al consumului de alcool este asociat cu o rata scazuta de supravietuire a
persoanelor cu SM."

- @

o

~~| Luatiin continuare celelalte medicamente prescrise de medicul dvs

¢’ Daca suferiti de alte boli, acestea trebuie monitorizate si tratate cu responsabilitate, inclusiv prin
administrarea tratamentului medicamentos prescris. Afectiunile precum tensiunea arteriala ridicatd,
colesterolul crescut, afectiunile cardiace si diabetul pot agrava evolutia SM.

S % 0
00
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Ce puteti face?

® imbratisati un stil de viata sanatos pentru creier care sa includa activitatea fizica, mentinerea greutatii
corporale sub control, mentinerea unei minti active, renuntarea la fumat, consumul controlat de alcool
si urmarea tratamentelor medicamentoase prescrise.

2Chiar daca pierderea unui volum mic de tesut cerebral este normala la adultii sanatosi pe masura ce inainteaza in varsta,
acest proces este mai rapid la persoanele cu SM (a se vedea paginile 7-8).
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Monitorizarea regulata este esentiala

in procesul de gestionare a SM

o

/

Monitorizarea SM pentru a verifica eficacitatea tratamentului este esentiala pentru optimizarea sanatatii creierului
pe durata vietii. Asemenea unui autovehicul care necesita un plan de verificari si reparatii periodice, profesionistii
din domeniul medical care supravegheaza tratamentul pe care il urmati au si ei nevoie de un plan de monitorizare
SM - si trebuie sd inregistreze informatiile despre dvs. si boala dvs. intr-un jurnal pentru discutii ulterioare cu dvs.

Recidivele si evolutia bolii prezinta indicii privind activitatea bolii, iar dumneavoastra puteti lua masuri pozitive
care sa faciliteze monitorizarea acestor indicii. Poate fi util sa pastrati un jurnal SM cu aspectele care va afecteaza
sdnatatea si bunastarea, cum ar fi simptomele (Figura 1),'>'* efectele secundare si alte boli, pentru ca

profesionistii din domeniul medical sa isi poata forma o imagine de ansamblu.

~ N
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Figura 1. Luati masuri
pozitive. Urmariti aceste
simptome,’?'3in special
cele evidentiate cu verde
si tineti un jurnal SM pe
marginea caruia sa
discutati in cadrul
sesiunilor programate cu
profesionistii din domeniul
medical.

Reprodus si adaptat cu
permisiunea Oxford
PharmaGenesis de la
Giovannoni G et al. Brain
health: time matters in multiple

sclerosis, © 2015 Oxford
PharmaGenesis Ltd.

Orice activitate SM conduce la deteriorarea tesutului cerebral si din maduva spindrii, chiar daca nu declanseaza
imediat o recidiva (a se vedea paginile 7-8, Figura 2). Exista dovezi ca leziunile (zone cu daune acute) si pierderile
de tesut cerebral anunta recidive si agravarea bolii."* Scanarile cerebrale cu ajutorul RMN sunt, astfel, necesare
pentru identificarea leziunilor noi. De asemenea, in unele clinici, pierderile de tesut cerebral, adica atrofia cerebrala
dar si medulara, pot fi monitorizate si cu ajutorul aplicatiilor software care sunt din ce in ce mai accesibile.

Monitorizarea regulata a activitatii bolii poate furniza informatii precoce privind faptul ca SM nu raspunde bine
la tratament. Descoperirea problemelor in timp util este esentiala, iar dovezile clinice sau imagistice de RMN
privind un control necorespunzator al activitatii bolii, trebuie sd stimuleze o discutie referitoare la posibilitatea

schimbarii cu un alt TMB care sa aiba o actiune benefica.

4
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( )

Ce puteti face?

® Tineti un jurnal SM cu lucrurile care va afecteaza sanatatea si bundstarea, cum ar fi simptomele,
efectele secundare si alte afectiuni. Comunicati aceste informatii profesionistilor din domeniul medical.

m Discutati strategiile de gestionare a bolii, cum ar fi adoptarea unui stil de viata sandtos pentru creier si
urmarea unui TMB si administrarea de medicamente care reduc simptomele.

B Puneti profesionistilor din domeniul medical care monitorizeaza tratamentul dvs. intrebari legate
de modul in care intentioneaza sa monitorizeze boala dvs. SM. Discutati despre programarea
scanarilor RMN regulate pentru a afla cat de activa este boala dvs.

m Asigurati-va ca sunteti bine informat(a) in legatura cu rezultatele evaluarilor dvs. clinice si al
scanarilor RMN si cereti persoanelor care se ocupa de cazul dvs. explicatii cu privire la aceste rezultate.

® (intrebati daca este de preferat sa treceti la un nou TMB atunci cand SM nu raspunde bine la tratament
sau daca resimtiti reactii adverse neplacute.

\_ J

Rolul dvs. este esential in luarea
deciziilor de tratament

Alegerea modului de incepere a tratamentului sau a momentului in care trebuie adoptatd o TMB diferitd trebuie
sd fie o decizie informatd, de comun acord, in care dvs. Aveti un rol important. Trebuie sa va simtiti confortabil sa
discutati despre valorile, nevoile, limitele, stilul de viata, scopul tratamentului si evolutia probabila a bolii dvs. cu
profesionistii din domeniul medical. Temele de discutat pot include locul de munca, formarea sau extinderea
unei familii, alti factori privind stilul de viata care sunt importanti pentru dvs., atitudinea dvs. cu privire la riscuri
si pdrerea dvs. despre injectii si orice alte boli pentru care urmati un tratament, inclusiv efectele secundare ale
medicatiei dvs. curente. La fel de importanta este si discutia referitoare la avantajele, eficacitatea, efectele
secundare posibile si cerintele specifice de monitorizare asociate cu terapiile TMB luate in calcul.

Daca persoanele cu SM simt ca sunt bine informate cu privire la boala si tratamentul aferent' si au relatii bune,
deschise, bazate pe incredere cu profesionistii din
domeniul medical,’s'” probabilitatea ca acestea sa
continue tratamentul este mai mare si, in consecintd,
probabilitatea de aparitie a recidivelor este mai mica.'®
Astfel, o colaborare bazata pe informatii complete cu
echipa medicala este o parte importanta a procesului
de gestionare cu succes a bolii.

( )
Ce puteti face?

B Implicati-va in procesul decizional impreuna cu profesionistii din domeniul medical. Explicati ce este
important pentru dvs. si continuati sa puneti intrebari pana cand simtiti ca sunteti bine informat(a).

B Pregatiti-va pentru vizitele programate cu notite privind subiectele pe care ati dori sa le abordati,
cum ar fi simptomele, evolutia probabila a bolii si optiunile de tratament.

m Explicati profesionistilor din domeniul medical ce este important pentru dvs., inclusiv familia si
caminul dvs., slujba si pasiunile si ce doriti sa obtineti de pe urma tratamentului.

= Cautati alte resurse care sa va ajute in aceste discutii. Organizatiile locale de pacienti cu SM va pot
oferi ajutor.

E Continuati terapia TMB prescrisa.
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Timpul este important dupa/imediat
inainte de diagnosticare

Diagnosticarea prompta permite un tratament precoce

Pentru a optimiza sandtatea creierului pe durata vietii, tratamentul si gestionarea SM trebuie sd inceapa cat mai
devreme posibil, iar acest lucru necesita o diagnosticare prompta. in general, o persoana care identifica
simptomele incipiente ale SM va cere sfaturi familiei, medicului/medicului de familie sau va merge la spital.
Dupa ce a fost confirmata posibilitatea declansarii SM, pacientul trebuie trimis de urgenta sa consulte un
neurolog — un medic specializat in bolile sistemului nervos.

SM este o boald complexa. Un neurolog interesat in mod special de SM, impreuna cu echipa sa, va fi persoana
cea mai competentd care sd ofere un diagnostic si 0 abordare integrata de ingrijire si gestionare. Un astfel de
neurolog detine o experienta vasta in urmarirea SM pe termen lung si cunostinte aprofundate privind cele mai
noi criterii de diagnosticare, optiunile de tratament si procesele de monitorizare. Asistentele specializate in SM
sunt membri cheie ai echipei pentru numeroase servicii. Ele va pot ajuta sa aflati mai multe informatii, sa aveti
mai multa incredere si curaj,' pot oferi sprijin emotional® si sunt foarte apreciate de persoanele cu SM.”'

In prezent, SM poate fi diagnosticatd mult mai devreme datorita tehnologiei de scanari cerebrale RMN.?
Diagnosticarea este acum de cel putin 10 ori mai rapida decat la inceputul anilor 1980% si aproximativ una din
cinci persoane cu o singura recidiva poate primi un diagnostic ferm in baza primelor scanari RMN.?* Pentru alte
persoane, diagnosticarea este posibild dupa alte cateva scanari RMN si examene clinice. Un diagnostic prompt
inseamna ca persoanele cu SM si profesionistii medicali care au grija de ele pot incepe tratamentul si pot
gestiona boala cat mai devreme posibil.

~\
Ce puteti face?
B Solicitati o trimitere de urgenta la un medic neurolog in cazul suspiciunilor de SM, de preferinta unul
cu experienta in SM sau intr-o clinica de specialitate SM.
m Solicitati accesul imediat la proceduri de diagnostic, inclusiv RMN.
m Pastrati legatura cu echipa SM pentru monitorizare continua in cazul in care nu primiti un diagnostic
pe loc.

\_ J

Tratamentul precoce cu ajutorul unei TMB
poate incetini evolutia bolii

Tn cazul persoanelor cu forme recidivante de SM, inceperea tratamentului cu ajutorul unei terapii de modificare
a bolii (TMB) de la primele semne de declansare a bolii este asociata cu rezultate mai bune pe termen lung,
comparativ cu situatiile in care tratamentul este amanat®. Terapiile TMB diferite actioneaza diferit asupra
organismului si fiecare dintre ele este asociatd cu un anumit set de beneficii si efecte secundare posibile.
Alegerea celei mai potrivite TMB pentru dvs. este, astfel, un subiect important de discutat impreuna cu
profesionistii din domeniul medical (a se vedea pagina 5 pentru subiectele sugerate), pe langa modul in care
puteti ajunge la un stil de viata sandtos pentru creier (a se vedea pagina 3).

Ce puteti face?

m Iintrebati profesionistii din domeniul medical daca este cazul sa incepeti tratamentul in cadrul unui
TMB si aflati ce optiuni aveti la dispozitie.
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Istoric: perspectiva asupra sanatatii
creierului in legatura cu SM

Tn cazul SM, sistemul imunitar al organismului atac din greseala si deterioreaza tesutul cerebral, din maduva
spinarii si nervul optic (sistemul nervos central). Chiar daca este normal ca adultii sanatosi sa piarda volume
mici din tesutul cerebral pe masura ce imbatranesc, acest proces se produce mai rapid la persoanele cu SM
(Figura 2a).?%* La multe persoane afectate, aceasta boala provoaca dizabilitate fizicd, oboseala si probleme
cognitive (de exemplu, dificultati de concentrare, memorie si invatare).

SM este diagnosticata cel mai des la persoanele cu varste intre 20 si 40 de ani. Seria de simptome resimtite de
fiecare persoand poate varia in functie de locul unde este deteriorat tesutul din sistemul nervos central. In plus,
la numeroase persoane cu SM, zonele cu daune intense (cunoscute sub denumirea de leziuni) pot afecta in mod
semnificativ functiile nervilor si pot declansa atacuri cu simptome agravate si compromiterea functiilor
(cunoscute sub denumirea de recidive). Toate leziunile contribuie la pierderile tisulare, chiar daca nu provoaca

o recidiva (Figura 2b).

Creierul este un organ cu o flexibilitate exceptionala. Atunci cand invatam abilitati noi, cum ar fi sa vorbim o
limba strdina sau sa cantam la un instrument muzical, creierul poate apela la zone noi pentru indeplinirea
acestor sarcini. In mod similar, daca o parte a creierului a fost deteriorats, creierul poate apela la alte zone care
sd ajute la indeplinirea functiilor executate anterior de zona deteriorata. Astfel, pot fi recrutate zone noi ale
creierului pentru compensarea daunelor tesutului cerebral provocate de SM. %%

Capacitatea de adaptare a creierului este cunoscuta sub denumirea de rezerva neurologica si, cu cat este mai
mare rezerva neurologicd, cu atat este mai sanatos creierul. Totusi, se cunoaste acum faptul ca SM poate fi activa
chiar daca persoana afectata se simte bine. Studiile au aratat ca doar una din 10 leziuni provoaca o recidiva®*?' si
ca altele, mai greu de observat, evolueaza continuu.®

Astfel, chiar daca persoana nu resimte niciun simptom nou sau agravat, creierul poate folosi deja o parte din
rezerva sa neurologicd pentru a compensa daunele (Figura 2c). iIn momentul in care rezerva neurologica este
epuizata, creierul nu mai poate apela la zone noi, iar probabilitatea de manifestare a simptomelor SM creste
(Figura 2d).

Rezerva neurologica este o resursa valoroasa care joaca un rol major in sanatatea si buna functionare a
creierului. In partea superioara a acestui document, am explicat cum puteti puteti lua masuri benefice pentru a
optimiza sanatatea creierului pe durata vietii, indiferent de diagnosticul SM.

Ce puteti face?

® Nu uitati ca boala SM poate fi activa in permanenta, chiar daca va simtiti bine, si ca acest lucru pune in
pericol sanatatea creierului.

® Intrebati profesionistii din domeniul medical cum intentioneaza s& monitorizeze boala dvs. SM pentru a
verifica dacd aceasta este activa (a se vedea pagina 5).

® Discutati si cu alte persoane, inclusiv cu profesionistii din domeniul medical, de ce este importanta
rezerva neurologica si sandtatea creierului.

\_ .
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Figura 2. Activitatea SM in ansamblul sau duce la pierderea tesutului cerebral, lucru care conduce la randul sdu
la utilizarea rezervei neurologice valoroase. a. Activitatea SM provoaca leziuni si alte daune mai putin vizibile

care accelereaza procesul de pierdere a tesutului cerebral normal. b. Toate leziunile provoaca pierderi tisulare;

daca o leziune afecteaza in mod semnificativ functiile nervoase, ea va provoca si o recidiva (un atac cu
simptome agravate si compromiterea functiilor). c. Creierul epuizeaza rezerva neurologica pe masura ce
foloseste zone noi pentru a indeplini functiile executate anterior de zonele deteriorate. (Rezerva neurologica
joaca un rol major in sanatatea si buna functionare a creierului.) d. Probabilitatea de manifestare a simptomelor

SM creste dupa ce a fost epuizata rezerva neurologica.

Reprodus si adaptat cu permisiunea Oxford PharmaGenesis de la Giovannoni G et al. Brain health: time matters in multiple

sclerosis, © 2015 Oxford PharmaGenesis Ltd.
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Sanatatea creierului: un ghid pentru persoanele cu scleroza multipla

Lectura suplimentara si asistenta

Sanatatea creierului afectat de SM, impune o schimbare radicald a modului de gestionare a SM, deoarece timpul
este important in fiecare etapa de diagnostic si tratament. Va puteti inregistra pentru a sustine aceasta initiativa
si a vizualiza alte resurse cu privire la sanatatea creierului la pacientii cu SM pe site-ul www.msbrainhealth.org.

Urmatoarele site-uri web contin linkuri catre numeroase organizatii de pacienti cu SM care pot oferi asistenta si
informatii referitoare la viata cu SM.

B Federatia Internationala pentru Scleroza Multipla (MSIF):
www.msif.org/living-with-ms/find-ms-support-near-you/

m Platforma Europeana pentru Scleroza Multipla (EMSP):
www.emsp.org/members/

Aprobari

Acest ghid contine explicatii privind modul in care persoanele cu SM pot pune in practica recomandarile din
raportul ,Sanatatea creierului: timpul este important pentru scleroza multipla’, pe care il gasiti la adresa
www.msbrainhealth.org/report.

La 12 septembrie 2017, raportul complet a fost vizat de urmatoarele organizatii. Aprobadrile primite ulterior
acestei date sunt disponibile la www.msbrainhealth.org/.

B Accelerated Cure Project for Multiple Sclerosis Multiple Sclerosis Foundation
m  ACTRIMS (Americas Committee for Treatment and (USA and Puerto Rico)

Research in Multiple Sclerosis) m  Multiple Sclerosis International Federation

B American Association of Neuroscience Nurses ®  Multiple Sclerosis Ireland

m BCTRIMS (Brazilian Committee for Treatment and m  Multiple Sclerosis Research Australia
Research in Multiple Sclerosis) B Multiple Sclerosis Society (UK)

m  Consortium of Multiple Sclerosis Centers B Multiple Sclerosis Society Malaysia

B Czech Multiple Sclerosis Society B Multiple Sclerosis Society of Canada
(Unie ROSKA) B Multiple Sclerosis Society of Greece

m ECTRIMS (European Committee for Treatment B Multiple Sclerosis Society of New Zealand
and Research in Multiple Sclerosis) m  Multiple Sclerosis Spain (Esclerosis Multiple

®  European Brain Council Espana)

B European Multiple Sclerosis Platform B Multiple Sclerosis Trust (UK)

B Francophone Multiple Sclerosis Society (Société ® National Multiple Sclerosis Foundation of the
Francophone de la Sclérose en Plaques) Netherlands (Nationaal MS Fonds)

B International Multiple Sclerosis Cognition Society = National Multiple Sclerosis Society (USA)

B International Organization of Multiple Sclerosis B New Zealand MS Research Trust
Nurses ®  Norwegian Multiple Sclerosis Federation

B International Society of Neuroimmunology (Multippel Sklerose Forbundet)

® Italian Multiple Sclerosis Association m PACTRIMS (Pan-Asian Committee for Treatment
(Associazione Italiana Sclerosi Multipla) and Research in Multiple Sclerosis)

B Japan Multiple Sclerosis Society B Polish MS Society (Polskie Towarzystwo

m LACTRIMS (Latin-American Committee Stwardnienia Rozsianego)
for Treatment and Research in Multiple Sclerosis) ®m  RIMS (European Network for Rehabilitation in

m MENACTRIMS (Middle East North Africa Multiple Sclerosis)
Committee for Treatment and Research B RUCTRIMS (Russian Committee for Treatment and
in Multiple Sclerosis) Research in Multiple Sclerosis)

B MexCTRIMS (Mexican Committee for Treatment m  Shift.ms
and Research in Multiple Sclerosis) B Swedish Neurological Association

B Multiple Sclerosis Association of America (Neuroforbundet)

B Multiple Sclerosis Association of Kenya ® UK Multiple Sclerosis Specialist Nurse Association

m  Multiple Sclerosis Australia B United Spinal Association

m  Multiple Sclerosis Coalition B The Work Foundation (UK)
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