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Diagnostic nou:

Introducere cu privire
la Scleroza Multipla




Peste 100 000 de persoane traiesc in Regatul Unit
cu un diagnostic de sclerozd multipla. Fiecare
persoana isi impdrtaseste incertitudinea vietii in
urma suferintei de SM.

Societatea finan{eaza cercetarea si lupta pentru
un tratament si o ingrijire mai buna pentru a ajuta
persoanele cu SM sd preia controlul propriilor vieti.

Cu sprijinul dumneavoastra vom infrunta
Scleroza Multipla.

Societatea de Scleroza Multipla furnizeaza
informatii gratuite, insd daca doriti sd
ajutatila acoperirea costurilor, ceea ce va

etermina continuarea activitdtii de baza,
apelati 0800 100 133 sau vizitati sectiunea de
strangere de fonduri de pe site-ul web pentru
a face o donatie. Vom aprecia foarte mult
oricat puteti oferi.
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Introducere

ceasta brosura va este destinata daca ati fost diagnosticat cu

scleroza multipla. De asemenea, poate fi relevanta daca sunteti

partenerul, ruda sau prietenul unei persoane care a primit acest
diagnostic.

Indiferent de situatie, se poate sa experimentati o gama intensa de emotii,
printre altele de furie, fricd sau chiar usurare (in special daca a durat ceva
timp sé fii diagnosticati).

Este posibil sa aveti sute de intrebdri, pentru care nu stiti pe cine sau cum sa
intrebati.

Aceasta brosura va va furniza informatii introductive despre SM si vd va
directiona cétre alte surse de informatii i asistenta de care aveti nevoie.

° Linie de asistentd: 0808 800 8000



Ce este Scleroza Multipla (SM)?

cleroza multipla (SM)

afecteaza nervii din creier si

maduva spindrii (cunoscuta,
de asemenea, ca sistemul nervos
central)

Aceste fibre nervoase sunt
responsabile pentru transmiterea
mesajelor in tot corpul. Acestea sunt
inconjurate de un strat protector,
numit mieling, care ajutd mesajele sa
fie transmise intr-un mod usor.

Pentru cd sistemul nervos central
leaga toate activitatile corporale, pot
aparea multe simptome diferite in
scleroza multipla. Depinde care parte
a creierului sau a maduvei spinarii
este afectata si ceea ce face nervul
afectat. De exemplu, in cazul in care
sunt afectati nervii care controleaza
miscarea picioarelor, puteti avea
probleme de mers.

Celula corpului

Mielina

Fibra nervoasa

N
4

Mesajele se transmit corect

Un nerv cu stratul de mielina intact

Celula corpului

Mielina afectatd

Fibra nervoasd

A1

Mesajele intrerupte

Un nerv cu stratul de mielina afectat

In SM sistemul imunitar al corpului
dvs. incepe sa atace acest strat de
mielind.

Cand se intdmpla acest lucru, se
intrerupe transmiterea mesajelor

ce trec prin fibrele nervoase - devin
mai incete, distorsionate sau nu sunt
transmise deloc.

Unele simptome sunt evidente,

cum ar fi dificultatile de mers, insa
majoritatea nu sunt atat de evidente.
Aceste simptome ,,invizibile”

includ dureri, amorteald, oboseala
si probleme ale vezicii urinare gia
intestinelor.

Scleroza multipla este o boala cu
dezvoltare progresiva, drept pentru
care simptomele se agraveaza in timp.

www.mssociety.org.uk a



Ce este Scleroza Multipla (SM)?

Tipuride SM

Desi scleroza multipla de care sufera
bolnavii este diferita, acestia se
incadreaza in trei tipuri principale

- progresiva-recidivantd, primar
progresiva si secundar progresiva.

Vom explica mai jos aceste trei tipuri.
Este important sa retineti cd prin
cunoasterea tipului de SM de care
suferiti, nu veti determina cum va
progresaboala. SM este o afectiune
impredictibila si doud persoane nu
vor fi afectate in acelasi fel.

SM progresiv recidivanta

Majoritatea persoanelor cu SM

- aproximativ 85 la suta — sunt
diagnosticate cu acest tip de boala.
Dacé suferiti de SM progresiv
recidivantd, aveti episoade de
recidiva sau atacuri de simptome ce
se petrec de-alungul unei perioade

9y Nu trebuie sa fie o sentintd pe
viatd. Este cu adevérat o boald
serioasa si, da, va schimba viata,

dar inca va puteti bucura de
viatfa. ) Louisa

° Linie de asistentd: 0808 800 8000

- zile, saptamani sau posibil luni -
si apoi se amelioreaza, partial sau
complet.

In etapele incipiente de SM progresiv
recidivantd puteti descoperi ca
simptomele dispar complet intre
episoadele de recidiva. Acest fapt este
cunoscut sub forma unei atenuari
abolii. Cu toate acestea, uneori pot
existaleziuni de durata a mielinei,
sau chiar a fibrei nervoase in sine.
Aceasta deteriorare poate insemna
ca simptomele nu dispar intotdeauna
complet.

SM primar progresiva

Daca suferiti de SM primar
progresiva, in locul unor episoade de
recidiva, aveti o crestere constantd a
simptomelor - sau progresie - de-a
lungul timpului, fara perioade de
atenuare a bolii.

SM primar progresiva este mai
putin comuna decat SM progresiv
recidivantd, afectand aproximativ 10
- 15% din bolnavii de SM.

Secundar progresiva

Multe persoane cu SM progresiv
recidivantd ajung sa aiba SM
secundar progresiva.

Este dificil de determinat cand ajungeti



Ce este Scleroza Multipla (SM)?

sa aveti acest tip de SM, insa este
de obicei diagnosticata dupa ce

simptomele se agraveaza progresiv 5y SMnumava defini mai mult
de-alungul unei perioade de cel decat culoarea péarului. Vreau sa
putin sase luni, independent de alte fiu descris ca sot, tata, inteligent,
episoade recidivante. o o i

spiritual, bine informat si bun.
Desi nicio forma de SM nu debuteaza Atat.Y? Martin

cafiind secundar progresiva, este
posibil sd vi se spuna cd suferiti

de acest tip de boala in momentul
diagnosticarii daca ati avut simptome
inexplicabile de ceva vreme.

-

Ruth, in varsta de 41 de ani vorbeste despre momentul in care a fost
diagnosticata cu SM progresiv recidivanta in anul 2014.

»Pentru mine diagnosticul a fost la inceput o usurare, insa apoi apar
clipele de realitate. Dar poti sa o etichetezi - chiar daca nu cu o eticheta
grozava - si stii ca simptomele de care suferi nu sunt doar in capul tau.

Este destul de infricogator sd nu stii ce-ti rezerva viitorul. Imi

place sa stiu ce se intampla in viata mea, insa SM este o boala atat de
imprevizibild. Devin extrem de obosita si trebuie sa dorm in mijlocul zilei
si sd ma culc devreme.

Nu pot avea grija de copiii mei aga cum o faceam inainte si este ingrozitor
ca trebuie uneori sa aiba ei grija de mine, desi fiul meu este mult prea
tandr sd inteleagd.

Partenerul meu a fost uimitor pe parcursul a tot acest rollercoaster
emotional. De asemenea, am primit sprijin din partea sucursalei
Societatii de Sclerozd Multipla Teeside, care este administrata de fratele
unui prieten. Retelele sociale reprezinta o sansa de a intreba alte persoane
despre ce fel de medicamentatie trebuie avutd in vedere”

J
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Primele intrebari

Deunde am luat boala?

In acest moment nu se cunoaste.
Cauzele SM sunt inca necunoscute.
Ceea ce stim sugereaza cd nu este un
singur motiv pentru care suferiti de
SM. In schimb, exista, probabil, o
serie de motive diferite, sau factori
implicati, - atat genetici, cat side
mediu.

Prin urmare, nu ati facut nimic
pentru a suferi de SM si nu ati fi putut
face nimic pentru preventia bolii.

Factori genetici

Fatd de alte boli, SM nu este direct
mostenitd. Nu este provocatd de o
gend cu probleme.

Cu toate acestea, se pare cd exista un
factor genetic pentru dobandirea
bolii. Cercetarile genetice din
domeniul sclerozei multiple au
identificat pand in prezent peste 100
de gene ce ar putea juca un rol in
dobandirea SM.

Insa nu tofi cei care au aceste gene
vor avea SM.

In timp ce SM poate apirea mai
mult de o datd in familie, este mult
mai probabil ca acest lucru sa nu se
intample. Chiar si

o Linie de asistentd: 0808 800 8000

un frate geaman identic al unei
persoane cu SM are doar 30 la suta
sanse sa dezvolte aceastd boala.

Drept urmare, desi existd un
element genetic in SM, nu este cauza
principala.

BP Descoperiti mai mult in fisa
noastra Genes and MS (Genele si
SM).

Factori de mediu

Stim ca scleroza multipla este mai
frecventa cu cit ne departam de
Ecuator. Nu existd multe persoane
cuSM in locuri precum Malaezia
sau Ecuador, insa exista mai multe in
Regatul Unit, SUA de Nord, Canada,
Scandinavia, Australia de Sud si
Noua Zeelanda.

Acestlucru sugereazd ca exista
ceva in mediu care joaca un rol in
declansarea SM.

Existd un numar semnificativ de
dovezi ca nivelurile scizute de
vitamina D - inainte de nastere si in
timpul copilariei - pot creste sansele
de adezvolta SM. Vitamina D este
cunoscuta ca vitamina razelor solare



deoarece este produsa de corp ca
raspuns lalumina soarelui.

Prin cercetdri s-a analizat dacd un
virus comun din copilarie, cum ar
fivirusul Epstein Barr (care poate
provoca febra glandulara) poate
actiona ca un factor declansator
pentru SM. Se pare ca virusii au un
rol, insa nu este clar care este acela.
Multe persoane care nu au scleroza
multipld, ar fi fost de asemenea
expuse la aceste virusuri.

Fumatul pare, de asemenea, sa
creascd sansele cuiva de a dezvolta
SM. Nu este clar incéd de ce se
intampla acest lucru, desi o teorie
include faptul ca substantele chimice
din fumul de tigara afecteazd
sistemul imunitar.

Ce seintampla acum?
Cel mai scurt raspuns este ca nimeni
nu stie.

SM este o afectiune imprevizibila

si doud persoane nu sunt afectate

in acelasi fel. Nu exista un tipar
standard pe care sa il urmeze
persoanele ce sufera de SM. Desi se
cunoaste tipul de SM de care suferiti,
nu reprezintd o garantie despre cum
vaevolua.

Primele intrebari

’» Principalele mele intrebari
erau despre cum ma va afecta
boala - a fost un soc sa aflu ca

nu exista remediu, dar este bine

de stiut ca exista ceva pentru a
controla boala si cd cineva ma
vasustine.)) Penny

Este imposibil de prezis cand va fi
urmatorul episod de recidiva, cat de
repede va progresa boala sau ce parte
a corpului va fi afectata.

Simptomele pot aparea in mod
aleatoriu - oricdnd si in orice ordine.
Puteti descoperi cd sunteti obosit,
stresat, bolnav (de exemplu suferind o
raceald) sau ca vd este prea cald, ceea
ce v poate face sa va simtiti mai rau.

Puteti descoperi ca simptomele
dumneavoastra pot variadelaozila
alta sau dela ora la ord fara nici un
motiv evident. De asemenea, puteti
avea zile sau sdptamani cand va
simtiti bine, fara simptome evidente.

Aceastd imprevizibilitate si a nu sti
ce va rezerva viitorul poate fi una
dintre cele mai dificile parti ale

www.mssociety.org.uk e



Primele intrebari

vietii cand suferiti de SM. Poate dura
o perioada sd va impacati cu ideea,
insd aveti un sprijin la dispozitie.

Daca doriti sa vorbiti cu cineva, Linia
de asistentd a Societatii de Scleroza
Multipla este disponibila zilnic intre
orele 9.00-21.00.

M@ Puteti citi mai multe despre
efectele emotionale ale SM in
brosura noastra, MS and your
emotions (SM si emotiile
dumneavoastrd).

Voi muri din cauza sclerozei
multiple?

Persoanele nu decedeaza in mod
direct din cauza sclerozei multiple.
Este foarte probabil ca persoanele cu
forme avansate de SM care au multe
simptome complexe sd dobandeasca
infectii sau sd se imbolnaveasca grav.
Ins4, studiile au aritat c3, in medie,

99 Incd aveam multe intrebiri fara
raspuns. Acum sunt invalida? Voi
putea avea grija de copiii mei? Imi

voi putea continua serviciul pe care-1

iubesc? Doua persoane care sufera de
SM nu sunt la fel, drept pentru care
nimeni nu putea sa-mi spuna ce se va
intampla.”” Sonia

a Linie de asistentd: 0808 800 8000

speranta de viatd a unei persoane cu
SM este doar cu cativa ani mai mica
decét cea a populatiei generale.

Cercetarile aratd, de asemenea, ca
acest decalaj in speranta de viata se
micsoreaza, probabil datorita unei
mai bune ingrijiri de sanatate din
ultimii ani.

SM poate fivindecata?

In prezent nu existd un leac pentru
SM. Odata ce ati fost diagnosticati,
sunteti bolnavi pe viata.

Prin cercetdri continue se incearcd
gasirea unui remediu pentru SM.
Péana atunci insa, exista mijloace dea
gestiona boala. Acestea includ terapii
de modificare a bolii (DMT) pentru
formele recidivante de SM, cat si
tratamente pentru a ajuta impotriva
diferitelor simptome de SM.

MS Aflati mai multe despre
simptome si cum pot fi tratate
de pe site-ul nostru web sau cu
ajutorul brosurilor.

Voi ajunge intr-un scaun cu
rotile?

Aceasta este prima intrebare pe
care personele suferinde de SM o
adreseazd cand sunt diagnosticate



prima data. Precum multe lucruri
cu privire la SM, este imposibil de
raspuns la aceastd intrebare.

Unele persoane cu SM vor fi nevoite
candva sa utilizeze un scaun cu
rotile, fie permanent sau partial.
Acest fapt se intampld deoarece
simptomele precum oboseala,
slabiciunea, problemele de echilibru
sau spasticitatea fac mersul sigur
dificil sau imposibil. Cu toate
acestea, nu toate persoanele cu SM
vor fi nevoite sa utilizeze un scaun
curotile.

Merita amintit ca pentru multe
persoane care au probleme de mers,
folosirea unui scaun cu rotile le
poate ajuta sa-si continue activitatile
zilnice si sa facd lucruri pe care altfel
nu le-ar putea face.

Mai pot avea copii?
Da. Faptul ca suferiti de SM nu va

afecteaza fertilitatea, astfel incat nu
va impiedica sa aveti copii.

Daca aveti un copil nu va va afecta
SM. In prezent opinia generali este
cd sarcina nu influenteazd starea
generald a persoanelor care sufera
de SM.

Puteti opta pentru intreruperea
tratamentului in timp ce va

Primele intrebari

9 Asistenta care ma trateazd de
SM mi-a explicat unele lucruri
mie si tatalui meu care era
in faza de negare... Tata nu

navigheazd pe internet, astfel
incat a fost bine ca a existat
cineva sd il ajute sd inteleagd SM
siprincetrec.?? Ruth

intemeiati o familie, insa riscurile
de a opri tratamentul trebuie
discutate mai intéi cu neurologul
dumneavoastra.

Vor suferi si copiii mei de SM?
Multe persoane care sufera de SM

se ingrijoreazd cd si copiii acestora
vor suferi de aceeasi boala. Exista o
sansa mica pentru ca acest lucru sa
se intample, insd existd o sansd si mai
mare sd nu se intample.

Sansele sunt doar de aproximativ
doua procente. Asta inseamna ca
din fiecare 100 de persoane care au o
ruda ce suferd de SM, doua dintre ele
vor suferi de SM comparativ cu 98 de
persoane care nu vor dezvolta boala.

Comparativ cu alte boli, SM nu este

direct mostenita. Desi nu se cunoaste
ce anume cauzeaza SM, este posibil sd
existe o combinatie de factori implicati

www.mssociety.org.uk e



Primele intrebari

- unul dintre acestia fiind genele.
Drept urmare, copilul unei persoane
care sufera de SM are o sansa mai
mare sa dezvolte boala comparativ cu
copilul unei persoane care nu sufera
de SM.

Va trebui sa renunt la serviciu?

Fiind diagnosticat cu SM, este posibil
caviitorul sa para incert. Este firesc
sd va ingrijorati cu privire la efectele
asupra serviciului, casei si starii
materiale. De-a lungul timpului este
foarte probabil sa reevaluati lucrurile
si sd va adaptati, dar este important
sd nu va grabitiin a adopta decizii
majore.

Imprevizibilitatea sclerozei multiple,
impreund cu o varietate de activitai
diferite desfasurate de persoane,
poate determina probleme destul

de complexe pentru persoanele
aflate lalocul de munca. Desi unele
persoane considera ca simptomele
SM determind ca activitatea acestora
- sau munca pe care au desfasurat-o -
nu mai este posibild, multe persoane
pot sa-si continue activitatea.

Puteti descoperi cd trebuie sa faceti

schimbiri, poate lalocul de munca,
in activitatea desfasurata sau modul
in care o desfasurati, astfel incat

o Linie de asistentd: 0808 800 8000

sa vd puteti continua munca.
Acestea sunt modificari rezonabile
si Legea privind egalitatea si Legea
privind discriminarea pe motive de
dizabilitate (Irlanda de Nord) va dau
dreptul s le solicitati. De asemenea,
aceste legi va protejeazd impotriva
tratamentului necorespunzator din
partea angajatorului ca urmare a
faptului ca suferiti de SM.

( 1\

M@ Puteti citi mai multe despre
activitatea de munca atunci
cand suferiti de SM in brogura
Work and MS: An employee’s
guide (Munca si SM:Ghidul
angajatului).

BP Deasemenea, am creat pentru
angajatorul dumneavoastrd
un ghid separat care include
informatii de bazd despre SM
si subliniazd ceea ce acestia pot
face pentru a va sprijini, cat si
ceea ce se poate face din punct
devederelegal.

o Existd sialte resurse
suplimentare pe site-ul web
al Societatii de SM, inclusiv
cateva formulare model
pe care dumneavoastra si
angajatorul dvs. le puteti
utiliza impreuna cu studii
de caz si exemple de
buna practica.
www.mssociety.org.uk/ work

J




Emotiile si Scleroza Multipla

u exista o modalitate mai

buna sau mai nepotrivita

deareactionala
diagnosticarea cu SM

Ati putea izbucni in plans sau sa
va simtiti cuprins de tacere. Ati
putea sa simtiti sentimente de
autocompdtimire si sd va intrebati
de ce eu? Ati putea fi furiosi si sd
va descarcati pe alte persoane. Sau
ati putea simti méahnire pentru
pierderea identitatii proprii ca
persoand sdnatoasd, fard griji. Ati
putea fiin perioada de negare i sa
incercati sa respingeti diagnosticul.
De asemenea, vestile ar putea fio
ugurare - in special dacd ati avut
simptome inexplicabile mai mult
timp.

Toate aceste reactii si altele sunt
raspunsuri perfect normale la
diagnosticarea cu SM.

Puteti descoperi cd reactiile dvs.

variaza dela o zilaalta, trecAnd dela
frica la furie, apoi supdrare si usurare.

Acest lucru este perfect normal.
Multe persoane cu SM aseamdna

reactialor emotionala cu o plimbare

in rollercoaster, cu multe suisuri si
coborasuri.

Daca vi se pare dificil, existd asistenta
disponibila. Dacé doriti sa vorbiti
cucineva, puteti apelala Linia de
asistenta pentru SM.

De asemenea, puteti relationa cu
alte persoane care sufera de SM

prin intermediul forumurilor sau a
website-ului nostru sau prin refeaua
Societatiilocale de SM.

BP Atiputea dori sd cititi si brogura
Emotions and MS (Emotiile si
SM), care exploreaza in
profunzime impactul
emotional al SM.

o' Puteti descoperi mai multe
despre cum SM va poate
afecta emotiile la adresa
mssociety.org. uk/emotions

www.mssociety.org.uk @



Comunicarea catre alte persoane

aunanumit punct este
posibil sa doriti sa spuneti
persoanelor ca suferiti de SM

Desi acest lucru poate parea

unul infricosator, vd poate face

sa va simftiti mai putin singur cu
boala de care suferiti si sd obtineti
asistenta necesara de la cei din jurul
dumneavoastra.

Poate ati dori sa spuneti cuiva despre
diagnosticul dumneavoastra - in
special dacd nu v-ati simtit bine de
ceva vreme. Sau poate ati dori doar
sa spuneti persoanelor apropiate sau
celor care trebuie sa stie.

5 Odata ce am primit diagnosticul
am spus tuturor celor delalocul de
muncd §i nu mi s-a parut niciodata

dificil sa vorbesc cu colegii mei
despre scleroza multipld de care
sufdr. Au fost foarte intelegdtori siau
spus ‘fa doar ceea ce trebuie sa faci
pentru a te face bine si te vom sprijini
sarevii cand esti pregatitd. Am lucrat
de acasd timp de doud luni i incet
incet imi creez programul
delucru.’?  Jane

Q Linie de asistentd: 0808 800 8000

Indiferent cui decideti sa spuneti
si cum va simtiti spunind acelor
persoane, ati putea descoperi ca
este de ajutor sa planificati ceea ce
veti spune. Multe persoane nu stiu
despre SM sau poate ca au unele idei
preconcepute despre aceasta - de
exemplu cd toate persoanele cu SM
trebuie sa foloseascd un scaun cu
rotile - drept pentru care trebuie

sa fiti pregatiti sa le raspundetila
intrebari.

Informatiile din aceasta brogura va
pot ajuta. Poate doriti sd aveti copii
ale brosurii What is MS? (Ce este
SM?) pentru persoanele care doresc
sa citeascd in timpul liber sau i puteti
abona pe website-ul nostru.

Inainte de a comunica persoanelor,
aveti grijd cd ar putea sd nu
reactioneze aga cum va asteptati,
indiferent de cat de bine ii cunoasteti.
Ar putea sa nu aibd vreo reactie sau
s-ar putea sim{i mai suparati decat

va ganditi dumneavoastra. Desi
dumneavoastra sunteti cel care
suferd de SM, este important sd nu
uitati ca diagnosticul dumneavoastra
le va afecta si viata acestora.

o Puteti descoperi mai multe
despre cum le puteti spune
persoanelor ca suferiti de SM la
adresa mssociety.org.uk/

telling- people-you-have-ms



Trebuie sa ii spun
angajatorului meu?

In functie de cum va castigati
existenta ar trebui sa ii spuneti
angajatorului dvs. - de exemplu
dacd sunteti inrolat in fortele
armate. Chiar dacd nu trebuie sa ii

comunicati angajatorului, ati putea
dori sa faceti acest lucru astfel incat
sa va ofere sprijinul necesar lalocul

de munca.

BB Work and MS: a guide for
employees (Locul de munca si
SM: un ghid pentru angajati)

AP Deasemenea, am creat un ghid

separat pentru angajatorul

Comunicarea catre alte persoane

dumneavoastra, care include
informatii de bazd despre SM si
dezvolta ceea ce acestia pot face
pentrua va sprijini, cat si ceea ce se
poate face legal.

o' Suplimentar acestor ghiduri
existd resurse suplimentare
disponibile pe website-ul
Societatii de SM. Aici veti
descoperi cateva formulare
model pe care dumneavoastra si
angajatorul dvs. le puteti utiliza,
impreuna cu studii de caz dela
persoane cu SM si exemple de
bund practicd. Puteti gasi
acest indrumar la adresa
www.mssociety.org. uk/work

Trebuie sa spun cuiva?

brosurile:

Da, existd cateva persoane carora trebuie sa le spuneti.

Daca sunteti sofer, trebuie sd comunicati catre Politia rutiera despre
diagnosticul dumneavoastra. De asemenea, trebuie sa declarati cd
suferiti de SM atunci cand incheiati anumite tipuri de asigurari. Ar trebui
sa verificati toate politele existente pentru a va asigura cd inca sunteti
protejati. Cititi mai multe despre condusul autovehiculelor si asigurari in

AR Motoring with MS (Automobilism cu SM)

MM Insurance and MS (Asigurare si SM)

www.mssociety.org.uk @



Ce tratamente exista pentru formele

recurente de SM?

xista 11 terapii de modificare
E abolilor (DMT) ce variaza

ca eficienta, reactii adverse si
modalitatea de administrare.

Ce sunt Terapiile de
modificare a bolilor (DMT)?

Acestea sunt medicamente care

pot fi utilizate pentru a trata

formele recidivante de SM. Acestea
nu reprezintd un tratament de
vindecare, insd administrarea
acestora poate avea un impact asupra
progresarii bolii.

Medicamentele pot reduce
inflamatia, preveni deteriorarile
provocate de SM si pot reduce
numarul sau gravitatea episoadelor
recidivante pe care le puteti avea.
Acestea le permit persoanelor cu SM
sa aiba un control mai mare asupra
starii de sandtate si asupra vietii lor.

Din péacate nu pot ajuta persoanele cu
tipuri de SM nerecidivante.

Beneficiile inceperii
timpurii a tratamentului
Dovezile arata ca astfel de terapii
sunt cu atat mai eficiente cu catle
administrati mai repede.

@ Linie de asistentd: 0808 800 8000

Efectele negative provocate de SM se
dezvolta (acumuleazd) de-alungul
timpului. Astfel, cu cat mai devreme
incepeti tratamentul, cu atat mai
putine efecte negative se vor dezvolta
inainte ca tratamentul sd isi faca
efectul.

Cat de timpuriu este un
tratament precoce?

Asociatia Neurologistilor Britanici
(ABN) si-a actualizat in 2015 ghidul
despre cum trebuie tratata SM.
Acestia recomanda ca tratamentul
sa se inceapa cat mai devreme

dupa diagnosticare. Pentru a face
acest lucru, se recomanda sa aveti

o programare la control dupa o
perioada de sase saptamani dupa
diagnosticare.

De asemenea, se recomanda
controale regulate la neurologul
specializat in SM si ca scanarea RMN
sa fie utilizata ca parte a procedurii de
control.

RMN-ul este cea mai precisa
modalitate de a vedea cat de activa
este SM de care suferiti si ce optiune
de tratament este buna pentru
dumneavoastra. Tratamentul care va
trebui urmat trebuie sa reprezinte o
decizie luatd impreund cu neurologul
dumneavoastra.



Ce tratamente existd pentru formele recurente de SM?

B# Brosura noastri Disease Insi toate acestea se vor schimba.
modifying therapies (Terapii de Progresele tehnologice - cum ar
modificare a bolii) prezinta fi scanerele RMN mai puternice -
diferitele medicamente determina ca acum este posibil sd se
disponibile cét si lucrurile ce ar faca cercetarile necesare pentru a gasi
trebui considerate cand luati o tratamentele corecte. Drept rezultat,
decizie. cercetdrile se concentreaza mai mult

pe gésirea formelor de tratament

De ce nu existi tratamente pentru a opri progresia bolii sau chiar

pentru SM progresiva? pentrua invs:rsa efectele negative

Oamenii intreaba de obicei de ce petrecute deja.

nu existd tratamente $i terapii care & Maimulte despre ultimele

sa Incetineasca sau sd opreasca cercetiri gasiti la adresa

formele progresive. Un motiv este cd www.mssociety. org.uk/

oamenii de stiintd nu au avut acelasi research

mod de a intelege ce este in spatele

formelor progresive de SM precum

s-a intamplat in SM progresiv

recidivanta.

( N\

Claire, in varsta de 28 de ani vorbeste despre momentul in carea
fost diagnosticata cu SM progresiv recidivanta in anul 2013.

»Neurologul mi-a oferit informatii generale despre SM, a verificat daca am
inteles si m-a intrebat dacd personal m-am informat mai mult. Asistenta
care ma trateaza de SM a fost uimitoare - a fost intotdeauna disponibila
prin telefon si mi-a raspuns la e-mailuri.

‘Ceea ce mi-a plicut si nu stiam cand am fost prima data diagnosticata,
este ca mi se vor oferi diferite tipuri de tratament. Urmez un tratament ce
presupune injectii zilnice - la inceput am fost foarte ingrijorata pentru ca

nu imi plac acele, insa acum este doar o rutina.”
& J
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Cum imi pot gestiona simptomele?

xista multe tratamente

disponibile pentru

gestionarea diferitelor
simptome de SM de care puteti
suferi.

Desi aceste tratamente nu fac
intotdeauna ca simptomele sa
dispara, deseori pot face ca acestea sa
fie mai usor de suportat.

Gestionarea simptomelor

Uneori primul tratament pe care il
incercati poate si nu fie eficient sau
reactiile adverse pot fi prea dificil de
suportat. In acest caz este important
sa ii comunicati specialistului

care va trateaza gi care v-a prescris
tratamentul cd nu este potrivit pentru
dumneavoastra. De obicei exista alt
tratament pe care il puteti incerca

si este posibil sd incercati cateva
tratamente pana il descoperiti pe cel
potrivit.

In plus fata de tratamentele cu
medicamente, existd alte mijloace
care ar putea ajuta - de exemplu
fizioterapie pentru rigiditatea
musculard sau terapie ocupationala
pentru tremur.

@ Linie de asistentd: 0808 800 8000

In functie de ce simptome aveti,
puteti consulta mai multi specialisti
medicali si sociali. Acestia pot
include terapeuti profesionisti,
fizioterapeuti, consilieri privind
continenta, psihologi silogopezi.

MS Website-ul nostru confine
informatii despre cum sa
gestionafi fiecare din aceste
simptome. De asemenea, puteti
citi informatii detaliate despre
fiecare simptom in gama de
brosuri pusa la dispozitie.

Gestionarea episoadelor de
recidiva

Daca aveti un episod recidivant ce
va face incapabil, epuizat sau cu
dureri, este posibil sd vi se prescrie
steroizi. Steroizii va pot ajuta sa

va accelerati recuperarea dupa un
episod recidivant. Se administreaza
de obicei sub forma de tablete.

Nu trebuie s luati steroizi pentru
fiecare episod recidivant. Dacd de
exemplu este un episod minor sau
daca considerati ca efectele adverse
sunt mult prea puternice, puteti
decide sa nu le luati. Rezultatul
episodului recidivant va fi acelasi
indiferent dacd luati sau nu steroizii.



Dupa incetarea unui episod
recidivant ati putea avea nevoie

de asistentd pentru a vd ajuta in
recuperare. Acest fapt este cunoscut
careabilitare. Reabilitarea poate
combina diferite abordari, inclusiv
fizioterapia, terapia ocupationala,

Cum imi pot gestiona simptomele?

consultatie nutritionala, asistentd in
munca gi acasa etc.

AF Mai multe detalii despre
gestionarea episoadelor
recidivante gasiti in brosura
noastra, Managing a relapse
(Gestionarea episoadelor de
recidivad).

in2013

de familie.

Catherine, 45 de ani, vorbeste despre gestionarea simptomelor
sclerozei multiple primar progresive cu care a fost diagnosticata

»Stiuacum ca exista multe tratamente diferite pentru simptome si daca
unul nu este eficient sau are reactii adverse, de obicei existd alte optiuni.
Exista mulfi specialisti in sdnatate care pot ajuta, de exemplu asistente
specializate in SM, continentd, fizioterapeuti, nutritionisti $i medicul dvs.

‘Nu stiu unde as fi fost fard forumuri - au devenit ca niste grupuri de
prieteni. Persoanele de acolo inteleg boala mai bine decat medicii pentru
ca au experiente directe cu boala si pot oferi sfaturi despre care doctorii
nu sunt invatati, in special cu privire la unele simptome neobisnuite.
Situatia nu este atat de grava. Poti discuta si despre hobby-uri si alte
lucruri. Nu te mai simti singur si persoanele te sustin.

‘Intr-un mod ciudat mi simt mai putin stresat acum. Intotdeauna in
carierd am avut agteptari mari de la mine si am fost maniaca cu privirela o
casa curata, ordonatd. Acum dacd am facut pe cineva sd zimbeasca astizi
simt cd am indeplinit ceva. Ceea ce nu pot face astazi, pot face miine.
Acum privesc lucrurile intr-un cu totul alt mod.”

J
www.mssociety.org.uk @



Cine va fiimplicat in ingrijirea mea?

oate cd exista citeva persoane

diferite implicate in ingrijirea

dumneavoastra, astfel incat
este util sa stiti cine si ce poate sa
faca si unde puteti primi ajutorul
necesar.

Dumneavoastra

Ca persoand ce sufera de SM, veti
ajunge sa cunoasteti mai multe
despre afectiunea dumneavoastra
decét oricine altcineva. Veti
intelege cum simptomele singulare
va vor afecta, atdt mental cat si
fizic, fiind singura persoana care
poate monitoriza orice schimbari
ale afectiunii si a evita factorii
declansatori care va inrautatesc
simptomele.

De asemenea, retineti ca detinerea
informatiilor corecte despre SM
inseamna cd veti fi intr-o pozitie

mai buna pentru a lua cele mai bune
decizii proprii intr-un mod informat.
Cu cat cunoasteti mai multe, cu atat
veti ajuta specialistii care vé trateaza
sa va asiste.

Medicul dumneavoastra de
familie

Medicii dumneavoastrd de familie nu
sunt de obicei specialisti in SM -

Q Linie de asistentd: 0808 800 8000

majoritatea vor vedea in cariera doar
unul sau doi pacienti care sufera de
SM, drept urmare nu va asteptati sa
inteleagd pe deplin SM.

Medicul dvs. de familie va poate
ajuta sa vd gestionati multe din
simptomele dvs, recomandandu-va
ajutor suplimentar de specialitate
in cazul in care aveti nevoie. De
asemenea, acestia pot comunica cu
medicul dvs. neurolog sau asistenta
specializata in SM atunci cand

este necesar, de exemplu pentru
a-iinforma ca aveti un episod
recidivant.

Asistenta dumneavoastra
specializata in SM

Asistentele sunt specializate prin
formare specializata cu privire la
SM. Reprezinta o sursa de informare
si consultanta. De asemenea, pot
reprezenta o legatura intre spital,
serviciile comunitare si serviciile
sociale.

In mod ideal ar trebui sd vi se
recomande o asistentd specializata in
SM imediat ce sunteti diagnosticat/a.
Acestea devin de obicei prima
persoana de contact pentru orice
nelamurire cu privire la scleroza
multipla.

Daca incd nu vi s-a recomandat o
intalnire cu o astfel de asistenta,
puteti solicita o recomandare din



partea medicului de familie sau a
medicului neurolog.

Ocazional, asistentele medicale
specializate in SM accepta
autotrimiterile, ceea ce inseamna
cale puteti apela direct pentrua le
solicita o programare.

Nu in toate zonele exista asistente
specializate in SM. Daca nu

exista o astfel de persoana in zona
dumneavoastra, merita intrebat daca
vi se poate recomanda o asistenta
specializata neurologic sau cineva
care detine cunostinte despre SM,
care sd actioneze in calitate de
persoana de contact.

Neurologul dumneavoastra

Neurologii sunt medici specializati
in tratarea afectiunilor ce afecteaza
creierul, maduva spindrii si nervii.
Unii specialisti sunt specializati

in tratarea SM. Ati consultat un
neurolog atunci cand ati fost
diagnosticat cu SM, deoarece doar un
neurolog poate face diagnosticarea.

Neurologul dvs. va fi interesat

de evolutia generala a starii
dumneavoastre mai mult decat de
gestionarea zilnicd a acesteia.

Majoritatea persoanelor cu SM isi
vor consulta medicul neurolog o
datd sau de doua ori pe an, desi puteti
solicita o consultatie ori de céte ori

aveti nevoie.

Cineva fiimplicat in ingrijirea mea?
ted

Un neurolog poate:

« prescrie terapii de modificare a
bolilor pentru formele recidivante
de SM

« solicita controale si orice alte teste
pentru monitorizarea starii dvs.
de SM

« discuta orice simptome si
mijloace de a le gestiona, inclusiv
tratamente de gestionare a
simptomelor

Echipa dvs. multidisciplinara

Echipa multidisciplinara (prescurtat
MDT) este un grup de specialisti

in ingrijirea sanatatii ce lucreaza
impreund pentru a vd ajuta sd va
gestionati boala.

Atat neurologul cat si asistenta
specializata in SM, echipa
multidisciplinard ar putea fi formata
din urmatoarele persoane pe care
le-ati dori sau de care veti avea nevoie
in viitor:

- unfizioterapeut pentru consultare
si tratament privind mobilitatea si
alte probleme fizice

 unterapeut ocupational pentru
ava ajuta in ceea ce priveste
oboseala si a vd oferi solutii
practice pentru alte probleme
ce va afecteaza viata cotidiana la
locul de munca siacasa

www.mssociety.org.uk @



Cine va fiimplicat in ingrijirea mea?

+ unasistent social pentru
informatii si asistenta cu astfel
delucruri, precum solicitarea de
prestatii silocuinta

« un consilier ce va ajutd pe
dumneavoastra si persoanele
apropiate pentru a gestiona
impactul cu SM in viata si relatiile
dumneavoastra

Medicul dvs. de familie si asistenta
specializata in SM ar putea sa

va recomande persoanele mai

sus mentionate sau alti experti,
precum consultanti in continentd,
nutritionisti si specialisti in tratarea
durerilor.

o' Existi mai multe informatii
despre specialistii pe care ii puteti
consulta pe site-ul www.
mssociety. org.uk/whos-who

Ce pot sa fac pentrua avea
grija de mine?

Tratamentele prescrise de catre
specialistii in ingrijire a sdnatatii
reprezintd doar un aspect in
gestionarea sclerozei multiple. Exista
multe solutii care sd va ajute sd va
purtati de grija.

Gasirea informatiilor corecte

Gasirea informatiilor corecte

Q Linie de asistentd: 0808 800 8000

despre SM poate insemna cd veti
fiintr-o situatie mai buna pentrua
adopta decizii personale informate.

Existd atat de multe informatii
disponibile despre SM, in special

pe Internet, incét este dificil de stiut
de unde sa incepeti. Este esential

ca informatiile pe care le cititi sa

fie corecte, impartiale si actuale,
astfel incat s le puteti utiliza pentru
a face cele mai bune alegeri. Fiti
circumspect cu privire la toate
lucrurile care pretind a fi un remediu
miracol: multe companii incearca sa
profite de pe urma bolilor precum
SM prin incercarea de a vinde
suplimente, terapii si echipamente
netestate.

) Puteti obtine informatii de
incredere despre gestionarea
sclerozei multiple de la echipa
de ingrijire a sanatatii,
Societatea de SM, NHS Choices
siagentii de caritate SM
prezentate la pagina 21.

Alimentati-va corespunzator

O alimentatie sanatoasa, echilibrata
va poate imbunatati sanatatea
generala si calitatea vietii, care este
deosebit de importantd atunci cand
traiti cu o afectiune precum SM pe
termen lung.

Unele persoane spun cd respectarea
unei diete speciale a generat o



diferenta in modulin care se simt,
poate prin reducerea numarului
episoadelor recidivante pe carele
au sau prin imbunatatirea calitatii
generale a vietii acestora. Cu toate
acestea, alte persoane nu simt
acest lucru. Nu existd vreo dovada
ca dietele speciale sunt eficiente

in gestionarea sclerozei multiple.
Pentru multe persoane cu SM, cea
mai bund dietd este o dietd sdnitoasa,
variata.

mp Cititi mai multe despre cum sd va
alimentati mai bine in brosura
Diet and MS (Dieta si SM).

Activitatea fizica

Exercitiile regulate vd pot ajuta sa va
gestionati simptomele si sa preveniti
problemele pe termen lung.

A fiactiv nu trebuie sa insemne
sd iesiti si sd practicati un sport -
inseamnad doar sa gasiti cele mai
bune activitati ce vi se potrivesc
dumneavoastra si abilitdtilor dvs.

Terapiile complementare s

Multe persoane ce suferd de SM
utilizeaza terapiile complementare
pentru a ajuta la ameliorarea
anumitor simptome sau pentru

a se simti mai bine. Tipurile de
terapii utilizate de persoanele cu
SM includ acupunctura, yoga,

Cine va fiimplicat in ingrijirea mea?

99 Este o chestiune doar de
incercare si eroare. Abia am
inceput un tratament care este
eficient pentru unele persoane,
asa ca voiincerca. De asemenea,
urmez un plan de dieta creat de

un medic care are SM si simtcaa
dat rezultate - cu siguranta resimt
o diferenta daca mananc
alimente nesanitoase.)?
Chris

meditatia, masajul, terapia cu oxigen
hiperbaric, tratamente homeopatice
si osteopatie - desi aceasta nu este o
listda completa.

Nu exista multe dovezi stiintifice
in spatele multor terapii
complementare in SM, dar acest
lucru nu inseamna neaparat ca
persoanele nu obtin vreun beneficiu
din acestea. Intotdeauna este o idee
buna sa v consultati cu specialistii
in ingrijirea sandtatii inainte de a
incerca o terapie complementara.
Ap Cititi mai multe in brosura
Complementary and alternative
medicine (Medicind
complementard si alternativa).

www.mssociety.org.uk @



Unde pot obtine asistenta?

Cititi mai multe in brosura
Complementary and alternative
medicine (Medicina complementara
si alternativa).

Linia de asistenta a Societatii
de SM

Linia noastra de asistenta ofera
asistentd emotionald confidentiala
si informatii pentru orice persoana
care sufera de SM, intre orele 09-21,
deluni pand vinerila numarul
0808 800 8000.

Sucursale ale Societatii de SM

O retea de aproximativ 300 sucursale
ale Societatii SM ofera asistenta si
informatii in cadrul Regatului Unit.
Prin sucursala dvs. locald va puteti
intalni cu alte persoane care sufera de
SM, sé aflati despre serviciile locale si
sa obtineti asistenta necesara pentru
ava gestiona starea de sanatate
afectata de scleroza multipla. Gasiti
cea mai apropiata sucursala:
www.mssociety. org.uk/near-me

Forumurile Societitii de SM

Sectiunile de mesaje de pe website-
ul nostru va ofera posibilitatea de a
intra inlegatura cu alte persoane care

e Linie de asistentd: 0808 800 8000

sufera de SM. Exista o sectiune
speciala pentru persoanele care au
fost recent diagnosticate sau trec prin
procedura de diagnosticare:
www.mssociety.org.uk/forum

Alte organizatii de SM
Shift.ms

Shift.ms este o comunitate online
pentru persoanele afectate de SM.
Utilizatorii pot impartasi, oferi
sprijin si interactiona impreuna prin
intermediul acestui site.

o www.shift.ms

Centrele Nationale pentru
Terapia SM

O retea de centre de-a lungul
Regatului Unit pentru persoanele
afectate de SM, care ofera o gama
de terapii, inclusiv fizioterapie si
consiliere.

& www.msntc.org.uk

Trustul SM

O organizatie caritabild ce ofera
informatii oricédrei persoane afectate
de SM.

& www.mstrust.org.uk



Unde pot obtine asistenta?

Observatii:

www.mssociety.org.uk @



Unde pot obtine asistenta?

Informatii suplimentare
despre Societatea de SM

Biblioteca

Pentru mai multe informatii, articole
de cercetare si DVD-rui despre SM,
contactati bibliotecarul nostru.

& 02084380900
£.4 librarian@mssociety.org.uk

o' www.mssociety.org.uk/library

Linie de asistenta:

Linia de asistenta gratuitd SM oferd
sprijin emotional confidential si
informatii oricédrei persoane afectate
de SM, inclusiv familie, prieteni si
ingrijitori.

Informatiile sunt disponibile in
peste 150 de limbi prin serviciul de
interpretariat.

& 08088008000
(in timpul saptdmanii intre

09-21)

® helpline@mssociety.org.uk

@ Linie de asistentd: 0808 800 8000

Resurse

Resursele noastre premiate cuprind
orice aspect al vietii afectate de SM.

& 02084380999
® shop@mssociety.org.uk

¢ www.mssociety.org.uk/
publications



Cu multumiri dnei Liz Wilkinson si
tuturor celorlalte persoane afectate
de SM care au contribuit la crearea
acestei brosuri.

Dacd aveti orice comentarii cu
privire la aceste informatii, va
rugam sa le transmitetila adresa
resources@mssociety.org.uk sau
puteti completa chestionarul nostru
online la www.surveymonkey.
com/s/MSresources

Precizarilegale: Am facut toate
eforturile pentru a ne asigura cd
informatiile cuprinse in acest
material sunt corecte. Nu ne asumam
responsabilitatea cu privire la orice
erori sau omisiuni. Legislatia si
reglementarile guvernamentale

se pot schimba. Asigurati-va ca
solicitati consiliere locala de la
sursele prezentate.

Referinte

La cerere este disponibild o lista

cu referinte si toate articolele
mentionate sunt disponibile pentru
inchiriere in cadrul bibliotecii
Societatii de SM (pot apdrea taxe).

Contactati bibliotecarul la 020 8438
0900, sau vizitati www.mssociety.
org.uk/library

Aceasta resursa este de asemenea disponibild in format imprimat si audio.
Apelati 020 8438 0799 sau prin e-mail shop@mssociety.org.uk



Contactati-ne

Centrul National de SM Societatea de SM din Scotia
& 02084380700 & 01313354050
ka3 info@mssociety.org.uk £.4 msscotland@mssociety.org.uk
Linie de asistenta SM Societatea de SM din Irlanda de
&, 0808 800 8000 Nord

(weekdays 9am-9pm) & 02890802802
£.3 helpline@mssociety.org.uk £.4 nireception@mssociety.org.uk
Online MS Society Cymru

www.mssociety.org.uk
www.facebook.com/MSSociety
twitter.com/mssocietyuk
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