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Povzetek

Multipla skleroza je kroni¢na avtoimuna bolezen centralnega
zivenega sistema, ki prizadene mlade osebe. Njihova oskrba
je dolgoroéna in strogo individualno pogojena. Eti¢ne dileme
se pojavljajo predvsem na podro¢ju dolo¢anja potreb in ciljev,
triaze pacientov, podpore pri iskanju alternativnih in kom-
plementarnih metod zdravljenja in zagotavljanja kakovostne
obravnave.
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uvobD

Multipla skleroza (MS) je kroni¢na avtoimuna bolezen central-
nega Zivénega sistema (CZS), ki prizadene predvsem mlade in
osebe v srednjih letih. Bolezen poteka zelo nepredvidljivo in pri
vecini povzro¢i pomembno zmanjSanje funkcionalnih zmoznosti.
Ob postavitvi diagnoze posameznik postane »oseba z multiplo
sklerozo« za vse zivljenje, kar mocno vpliva nanje in njihove
svojce. Multipla skleroza je vodilni vzrok za zmanj$anje zmoznosti
pri mladih osebah, ki pa imajo kljub bolezni le malo (5-10 let)
zmanjSano zivljenjsko dobo (1). Bolezen ima tako tudi velik
socio-ekonomski vpliv. Poleg zdravljenja z zdravili, ki je v rokah
nevrologa, je rehabilitacija pomemben del obravnave oseb z
MS, ki poskusa izboljsati predvsem njihovo kakovost zivljenja.
Zdravljenje oseb z MS mora biti individualizirano, kar pomeni,
da mora oseba aktivno sodelovati z zdravnikom pri postavljanju
ciljev rehabilitacije in tako tudi prevzeti doloceno odgovornost,
kar ustvarja eticne dileme pri pacientu in zdravniku (2). Pojavljajo
se vprasanja, kot so: Kdo bo dolo¢il potrebe osebe z MS? Kako
naj uravnotezimo obravnavo med pacientovimi zeljami in diag-
nosticiranimi problemi, ki smo jih ugotovili v rehabilitacijskem
timu? Kateri pacient je bolj upravicen do terciarne obravnave? Do
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Abstract

Abstract: Multiple sclerosis is a chronic autoimmune disease
of the central nervous system that affects mainly young people.
Its treatment is long-term and strictly individualised. Ethical
dilemmas arise in the fields of need and goal assessment, pa-
tient selection, alternative and complementary treatments and
provision of high-quality rehabilitation.
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katere meje podpreti pacienta v iskanju alternativnih reSitev za
njegove tezave? Ali pacientom z MS res zagotavljamo kakovostno
obravnavo?

Pri reSevanju eticnih dilem moramo upostevati splosne eti¢ne
principe, ki sluzijo kot okvir medicinski etiki. Ti principi za-
vzemajo: spostovanje avtonomije, delovanje v dobrobit pacienta in
pravicnost (3). Pri pacientih moramo spostovati njihove poglede in
izbire ter odlo¢itve sprejemati v skladu z njihovimi vrednotami in
prepricanji. Nasa prioriteta mora biti delovanje v dobrobit pacienta,
z nasimi ukrepi moramo izboljsati pacientovo kakovost zZivljenja.

1. Kdo bo dolocil potrebe osebe z multiplo
sklerozo?

Potrebe oseb z Multiplo Sklerozo se v razli¢nih fazah bolezni
zelo razlikujejo. V zacetni fazi bolezni ob postavitvi diagnoze
oseba potrebuje predvsem pomo¢ pri sprejemanju in spozna-
vanju bolezni (1). Upostevati moramo, da pri razli¢nih pacientih
proces sprejemanja poteka razliéno dolgo in s tem tudi prenos
informacij, ki bi morale biti pacientom dosegljive z osebnim
pogovorom, tiskanimi in internetnimi viri, preko zdruzenj ali




skupinskih izobrazevanj. V zgodnji fazi bolezni se osebe z MS
sooc¢ajo z blago stopnjo zmanjSane zmoznosti, soo¢ajo pa se
predvsem s strahom pred poslabsanjem funkcionalnega stanja in
spremembo odnosov v okviru druzine, prijateljev in sluzbe (1).
Z natan¢nim pogovorom in pregledom ugotovimo glavne pacien-
tove in objektivne tezave ter predstavimo moznosti kompleksne
rehabilitacijske obravnave, ki bo pacienta opremila s potrebnimi
informacijami, ukrepi, prilagoditvami in moznimi medicinskimi
pripomocki ter z ustreznim simptomatskim zdravljenjem. V pozni
in napredovali fazi imajo pacienti srednje in zelo zmanjSane
zmoznosti, zato smo pogosto usmerjeni v opremo z ustreznimi
pripomocki, prilagoditve domacega okolja in lajSanje simptomov
(1). V teh fazah pogosto prihaja do razhajanja v ciljih pacientov in
rehabilitacijskega osebja. Pacienti si Zelijo izbolj$anja zmoznosti
in s tem pogosto ogrozajo sebe in druge (padci, hranjenje skozi
usta, voznja avtomobila ipd.). V teh primerih moramo delovati v
skladu s svojimi eticnimi naceli in obvarovati pacienta in druge.
Svoje odlocitve pa moramo tudi jasno zapisati v dokumentaciji.

Potrebe oseb z MS so v razli¢nih fazah bolezni razli¢ne, hkrati pa
se mo¢no razlikujejo tudi med pacienti samimi. Naloga specialista
fizikalne in rehabilitacijske medicine je prepoznati te potrebe in
cilje ter jih s pomocjo ¢lanov tima doseci, ¢e ne $kodujejo pacientu
ali SirSemu okolju.

2. Kako naj uravnotezimo obravnavo med
pacientovimi Zeljami in diagnosticiranimi
problemi, ki smo jih ugotovili kot zdravniki?

NajpogostejSa pritozba pacientov z multiplo sklerozo je slaba
sposobnost hoje in motnje ravnotezja in s tem je povezanih tudi
najvec Zelja in ciljev pacientov. V pozni in napredovali fazi bolezni
opazamo veliko ve¢ problemov, ki jih poskusamo $e objektivno
opredeliti (testiranja na podroc¢ju dejavnosti zgornjih udov in
skrbi zase, kognitivni testi, ultrazvocno merjenje po-mikcijskih
zaostankov). Z objektivizirano tezavo poskuSamo pacientu tudi
ponuditi resitve in tako lahko razsirimo rehabilitacijski program.
Eti¢na dilema pogosto nastane pri razkritju kognitivnih tezav, za
katere pa zaradi kadrovske stiske in trajanja obravnav nimamo
prave resitve. Le redki pacienti pa so lahko dolgoro¢no delezni
psiholoske obravnave in pomoci pri sprejemanju bolezni in njenih
posledic.

3. Kateri pacient je bolj upravicen do terciarne
obravnave?

S tem vprasanjem se pogosto sre¢amo pri ambulantnem delu z
osebami z MS. Pogosto nas za obravnavo prosijo svojci pacientov
v mocno napredovali fazi bolezni, ki potrebujejo veliko pomoci in
nege. V primeru, da so pacienti Ze povsem in ustrezno opremljeni
z medicinskimi pripomocki, razloga za obravnavo na terciarni
ravni ni. Pomoc¢ in razbremenitev potrebujejo predvsem svojci, ki
$0 pogosto povsem iz¢rpani. Kljub jasnim merilom za obravnavo
na terciarni ravni se v takih primerih pogosto znajdemo v eti¢ni
dilemi. Zaradi velikega $tevila pacientov in majhnih kapacitet
takim bolnikom in svojcem ponudimo svetovanje s strani socialne
sluzbe in obnovitveno rehabilitacijo v zdravilis¢u.
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Pacientu v zgodnji fazi bolezni pogosteje ponudimo terciarno
obravnavo, s pomoc¢jo katere ga zelimo opremiti z ustreznim
znanjem o multipli sklerozi in s pravilnimi postopki ohranjanja
in izboljSanja funkcionalnih sposobnosti in s tem neodvisnosti.
Pri triazi pacientov za sprejem na oddelek poskusamo v najvecji
meri upoStevati veljavna merila, ki so razdeljena v stiri skupine;
zajemajo paciente z novo ugotovljeno boleznijo po zaklju¢enem
zdravljenju na nevroloskem oddelku in v klini¢énem ali funkciona-
Inem stanju, pri katerem lahko utemeljeno pric¢akujemo izboljSanje
v programih rehabilitacije, paciente po prebolelem zagonu bolezni,
paciente z evidentnim poslabSanjem funkcionalnega ali klinicnega
stanja in s potrebo po ukrepih terciarne ravni in paciente, ki so
sprejeti primarno zaradi zdravljenja Zariscne ali generalizirane
spasti¢nosti (4).

Kljub jasnim klini¢nim merilom pa triazo pogosto zapletejo tudi
ne-klini¢ni dejavniki: socialni, poklicni, osebni in finan¢ni. S
tega vidika lahko objektivna triaza postane bolj subjektivna
in tako lahko izgubi na pravicnosti, kljub temu da odlocamo v
dobrobit pacienta ali njegove druzine. S podobnimi vpraSanji
se sooc¢ajo zdravniki po celem svetu in Haas (5) je Ze pred leti
priporoc¢al smernice za triazo, ki bi bile pravicne za vse paciente.
Po teh smernicah moramo paciente seznaniti z rehabilitacijskimi
kapacitetami in merili, na podlagi katerih se odlo¢amo. Pacienti
morajo imeti moznost pritozbe na naso odloCitev. Zavrnjenim
pacientom moramo ponuditi nadomestne programe na sekundarni
in primarni ravni ter ponovno oceniti njihovo primernost za vkl-
jucitev v terciarne rehabilitacijske programe po dolocenem casu.
Nadomestnih programov rehabilitacije, namenjene pacientom z
MS, je v Sloveniji premalo in zato so odlocitve glede vkljucevanja
pacientov v naSe programe Se tezje.

4. Do katere meje podpreti pacienta v iskanju
alternativnih resitev za njegove tezave?

Multipla skleroza je neozdravljiva bolezen, ki pa jo je mozno s
sodobnimi imunomodulatornimi zdravili vse bolje nadzorovati.
Pacienti se posluzujejo komplementarnih in alternativnih metod
zdravljenja v kar 33-80 % (6), pogosteje zenske, visje izobrazeni
pacienti in pacienti z vi§jo stopnjo zmanjSane zmoznosti (7). V
nasem okolju gre vec¢inoma za uporabo kanabinoidov, vitamina
D v visokih dozah in za razli¢ne prehranske diete ter prehranske
dodatke.

Leta 2014 so Yadav, Bever, Bowen in kolegi (8) izdali z dokazi
podprte smernice za uporabo komplementarne in alternativne
medicine pri MS. Na podlagi pregleda Stevilnih $tudij so ugotovili,
da so oralni kanadinoidi (ekstrakt kanabisa in tetrahidrokanabinol
(THC)) ucinkoviti pri zmanjSanju simptomov spasti¢nosti, o
katerih porocajo pacienti, in bole¢in, sta pa neucinkovita pri
zmanjSanju objektivne spasti¢nosti in tremorja (8). Oromukozno
kanadinoidno prsilo (Sativex) je lahko u€inkovito pri izboljSanju
subjektivnih obcutkov spasti¢nosti, bole¢in in urinske frekvence
ter verjetno neucinkovit pri zmanjSevanju objektivnih znakov
spasti¢nosti in urinske inkontinence (8). Kajenje kanabisa
v Studijah zaenkrat ni dokazalo varnosti in uéinkovitosti pri
zmanjSevanju spasti¢nosti, bole¢in, ravnoteZzja, drze in kognicije




(8). Na podlagi smernic (8) tako lahko predlagamo pacientu
za zmanjs$anje subjektivnih simptomov spasti¢nosti in bolecin
(izkljucena centralna nevropatska bole¢ina) uporabo oralnega
ekstrakta kanabisa (nivo dokazov A), THC (raven dokazov B) in
oromukoznega oralnega razprsila (raven dokazov B); ucinek prvih
dveh zdravil naj bi se zadrzal priblizno eno leto (raven dokazov C).
Pri uporabi kanabinoidov pogosto (50-80 %) prihaja do blagih/
zmernih stranskih ué¢inkov predvsem na ravni centralnega zivénega
sistema (najpogostejsa vrtoglavica) in gastrointestinalnega trakta
(povecan apetit, slabost, bruhanje, zaprtost, suha usta). Zaradi
psihoaktivnih u¢inkov imajo lahko psihopatoloske in nevrokog-
nitivne stranske u¢inke, predvsem pri pacientih s predispozicijo.
Dolgotrajna uporaba kanabisa lahko sprozi depresijo ali psihozo,
obstajajo pa tudi nekonsistentni dokazi o negativnem vplivu na
spomin, koncentracijo in izvrSilne funkcije. Hkrati tudi ni jasno,
ali stranski u¢inki na psiholoski in kognitivni ravni ob abstinenci
izzvenijo ali gre za trajno nevrotoksi¢no okvaro (9).

Vitamin D je pomemben za razvoj centralnega zivéevja in ima
pomembno imunomodulatorno in nevroprotektivno vlogo. Pa-
cienti z MS imajo nizje vrednosti vitamina D v primerjavi z
zdravimi osebami, vendar ni znano, ali so nizke vrednosti vzrok
ali posledica bolezni. Nizke vrednosti vitamina D so povezane
tudi s slabo napovedjo izida (10). O pomanjkanju vitamina D
govorimo, kadar je serumska koncentracija 25-hidroksivitamina
D pod 50 nmol/l, o hipovitaminozi pa, ¢e je vrednost med 50 in
75 nmol/l. Imunomodulatorni u¢inki vitamina D so najizrazitejs$i
v mladosti, v obdobju dozorevanja mozganov (11). Vrednosti
vitamina D, ki povzro¢ijo imunomodulatorne ucinke, $e niso
znane, razlicne Studije kazejo na vrednosti med 75 in 125 nmol/l.
V preteklih letih je bilo objavljenih precej $tudij, ki porocajo o
ucinkovitosti vitamina D pri zdravljenju MS (12,13,14). Preucevali
so tudi nezelene ucinke, vendar ve¢inoma poroc¢ajo le o blagih
gastrointestinalnih simptomih, vro€ini, utrujenosti, glavobolu, ne
porocajo pa o pojavu ledvicnih kamnov, motnjah delovanja ledvic
ali poviSanih vrednostih kalcija v serumu (15). Med strokovnjaki
prevladuje mnenje, da je dodajanje 4.000 L.E. vitamina D dnevno
varno tudi pri zdravih ljudeh (16).

Jemanje ginko bilobe je neucinkovito za izboljSanje kognitivnih
funkcij, lahko pa zmanjsa utrudljivost v odmerku 240 mg dnevno
pri pacientih z MS (8).

Dieta z nizkim vnosom mas¢ob in dodatkom omega 3 mas¢obnih
kislin je najbrZ neucinkovita pri zmanjSevanju Stevila zagonov
bolezni, funkcionalne zmoznosti, na MRI vidnih lezij in utrudl-
jivosti (8).

Refleksna masaza stopal je lahko ucinkovita pri zmanjSanju par-
estezij (8), dokazi v podporo zmanj$anja bole¢in, spasti¢nosti,
utrudljivosti pa so zaenkrat nezadostni (8).

Zdravljenje s ¢ebeljimi piki je verjetno neucinkovito pri zman-
jSevanju Stevila zagonov bolezni, funkcionalne zmoznosti in na
MRI vidnih lezij (8). Cebelji pik je lahko povezan z anafilakti¢no
reakcijo in moznim smrtnim izidom.
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Pacientom lahko na podlagi dostopne literature svetujemo glede
ucinkovitosti posameznih alternativnih ali komplementarnih
zdravljenj. Pomembno je, da so pacienti seznanjeni z moznimi
nezelenimi ucinki in pri¢akovano ucinkovitostjo zdravljenja,
doloceno na podlagi raziskav. Njihova odloc¢itev mora biti in-
formirana, zato je pomembno, da smo strokovnjaki ¢im bolj na
tekocem z moznimi alternativnimi pristopi.

5. Ali pacientom z multiplo sklerozo res nudimo
kompleksen program rehabilitacije?

Pri pacientih, ki jih sprejemamo na kompleksno rehabilitacijsko
obravnavo v naso ustanovo, se srecujemo s pestro klinicno sliko
(zmanjSana moc¢ in spasti¢nost, motnje senzibilitete, disfunkcija
mehurja, ¢revesa, kognitivne in razpolozenjske motnje, povecana
utrudljivost, bolecinski sindromi, motnje govora in poziranja),
ki zahteva sodelovanje Sirokega tima terapevtov. Pogosto se
dogaja, da imajo pacienti zaradi kadrovskih stisk med obravnavo
le fizioterapijo in delovno terapijo in tako nimajo programa, ki bi
ga glede na klini¢no sliko potrebovali.

V letu 2016 smo imeli predvsem tezave z zagotavljanjem ustrezne
psiholoske obravnave, ki jo pacienti z MS vedno potrebujejo.
45-65 % pacientov z MS ima tezave na kognitivnem podrocju, te
pa se med pacienti mo¢no razlikujejo; najpogosteje so oskodovani
pozornost, u¢enje, spomin, na¢rtovanje, reSevanje problemov,
fleksibilnost, mentalna hitrost in iskanje besed (1). V zacetni in
zgodnji fazi bolezni pacienti potrebujejo psiholosko obravnavo
predvsem zaradi olajSanja procesa sprejemanja bolezni in njenih
posledic v vsakodnevnem zivljenju pacienta ter partnerskih,
druzinskih in sluzbenih odnosih. V kasnejsi in napredovali fazi
pa je potrebno opraviti nevropsiholosko oceno za opredelitev
kognitivnih okvar, cemur mora nato slediti nevrokognitivna
rehabilitacija, ki pacientu pomaga zmanjSati posledice okvare
(remediacija, substitucija, adaptacija in asimilacija) (1). Poleg
kognitivnih okvar pa paciente z MS ogrozajo tudi razpolozenjske
motnje in depresija. Pacienti z MS imajo 50 % zivljenjsko preva-
lenco za pojav velike depresivne epizode, kar je precej vi§je kot
pri pacientih z drugimi progresivnimi obolenji (1).

Pomembno vlogo pri obravnavi pacientov z MS pa ima tudi
socialne delavec, ki pokriva Sirok spekter socio-administrativnih
in psiho-socialnih podrocij, ki vkljucujejo druzinske odnose, vlogo
v druzbi, delo in zaposlitev, finance, namestitev, razli¢ne oblike
pomoci in socialno vkljuéenost. Glede na obstojece smernice bi
morala biti obravnava kontinuirana in dolgoro¢na. Socialni delavec
bi moral vzdrzevati redne stike s pacienti in njihovimi svojci tudi
po zakljuceni obravnavi. Trenutno so takega pristopa delezni le
redki pacienti z MS, saj je tudi na tem podro¢ju kadrovska stiska
velika in socialna delavka v poloviénem delovnem casu tezko
nudi ustrezno in celostno socialno obravnavo.

Rehabilitacijski tim, ki skrbi za terciarno obravnavo priblizno 90
pacientov z MS letno, bi moral biti kadrovsko popoln in stabilen,
saj bomo le tako lahko nudili celostno obravnavo in pomo¢ pa-
cientom, ki tako ne bodo le »$e en primer«.




ZAKLJUCEK

Multipla skleroza je bolezen tisocerih obrazov, pri kateri se tezko
opiramo samo na merila in smernice, ki pa nam kljub vsemu
morajo predstavljati okvir, ki bo zagotavljal eti¢no in pravi¢no
obravnavo za vse. Pri eticnosti in pravi¢nosti nas lahko omejujejo
preozko znanje, zahteve in odlocitve nadrejenih in zavarovalnice,
ki se nanasajo na sestavo tima in Stevilo letno zakljucenih primerov
na posameznem oddelku.
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