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Czy dopiero masz postawione rozpoznanie? Czy tez czekasz na potwierdzenie czy nie masz
przypadkiem choroby zwigzanej z przeciwciatami przeciwko glikoproteinie mieliny oligodendrocytow
(MOGAD)? Moze byé to ciezki okres w twoim zyciu.

W sktad spotecznosci MOGAD wchodza profesjonalisci z obszaru ochrony zdrowia, naukowcy
oraz grupy wsparcia, pracujace wspolnie, aby przyspieszyé proces leczenia.
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,Dzi$ mozesz nie czuc sie
dobrze... i to jest w
porzadku. Zdrowiej we
wiasnym tempie, na wtasny
sposOb, w swoim czasie.
Dajesz rade, wojowniczy
koliberku. Jestem dumna z
tego, jak dzielnie brniesz
przez wszystko po swojemu’”.

- Francis

W tej ulotce znajdziesz informacje na temat czestych oznak i objawow choroby, procesu
diagnostycznego, a takzie tego, czego mozesz sie spodziewaé w kontekscie radzenia sobie z
MOGAD.
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Zdefiniowanie MOGAD

MOGAD jest rzadka jednostka chorobowa i niszcza biatko MOG zlokalizowane na
powodujaca stan zapalny wspotistniejacy niekiedy zewnetrznych warstwach ostonki

z obrzekiem osrodkowego uktadu nerwowego - mielinowej, petnigcej ochrona role i
nerwow wzrokowych, moézgu oraz/lub rdzenia pokrywajacej wtdkna nerwowe w obrebie
kregowego.' mozgowia i rdzenia kregowego.'
Uwaza sie, iz jako choroba autoimmunologiczna, = MOGAD uznany zostat za jednostke
MOGAD wywotana jest przez przeciwciata chorobowa odrebng od stwardnienia
produkowane przez nasz uktad odpornosciowy, rozsianego (multiple sclerosis - MS)
ktére to nieprawidtowo identyfikujg i atakuja oraz zapalenia nerwéw wzrokowych i
zdrowe biatka w organizmie zamiast zwalcza¢ rdzenia (neuromyelitis optica -
szkodliwe patogeny.' NMOSD), dawniej zwanego choroba

W MOGAD przeciwciafa te s nazywane Devica.?

autoprzeciwciatami przeciwko glikoproteinie
mieliny oligodendrocytow (MOG-IgG)

,Neuroimmunolog powiedziat mi kiedys, ze wiedza to
potega i to MY jestesmy na pozycji sity, poniewaz to MY mamy
juz postawiona diagnoze’.

-Jenny

Przebieg Choroby

MOGAD rozpoczyna sie jako nagle rozwijajacy sie zespdt objawdw, nazywany rzutem, ktéry w zaleznosci od
osobniczego przypadku, rézni sie nasileniem i obrazem klinicznym?. Choroba moze mie¢ przebieg
wielofazowy, co oznacza, ze moga wystapi¢ kolejne rzuty po pierwszym epizodzie inicjujacym?. Moze
jednak tez by¢ jednofazowa, wowczas wystepuje tylko jeden rzut w zyciu.?

Jesli wtasciwe leczenie zostanie rozpoczete odpowiednio szybko, mozliwy jest peten lub przynajmniej
czesciowy powrot do zdrowia, z utrwalona nieznaczna niepetnosprawnoscia lub nawet catkowitym jej
brakiem?. Dlatego wtasnie tak wazne jest wczesne rozpoznanie i wdrozenie leczenia. Nawet jesli nasilenie
pierwszych objawow wydajg sie niewielkie, uszkodzenie uktadu nerwowego moze byé powazne.*

Szacuije sie, ze kazdego roku u od

1.6 do 4.8 0s6b na milion
rozpoznawany jest MOGAD.

1. cosMOG - About MOGAD. Available from: https://www.cosmogstudy.com/about-mog-ad/. Accessed on February 24,
2023; 2. Hegen et al. Ther Adv Neurol Disord. 2020;13:1-20; 3. Whittam et al. J Neurol. 2020;267:3565-577; 4. Jarius et al.
J Neuroinflammation. 2016;13:230; 5. Orlandi et al. Mult Scler Relat Disord. 2022;63:103884; 6. De Mol et al. Mult Scler.

2020;7:806-14.
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Obraz Kliniczny MOGAD

Objawy kliniczne MOGAD moga rozni¢ sie od siebie nasileniem i
ciezkoscia u réznych chorych.'”

Zapalenie Nerwu Wzrokowego (ON) jest

Najczestszg Manifestacjg Kliniczng Choroby''

Zapalenie nerwu wzrokowego moze powodowac:

Bl gatki ocznej, najczesciej odczuwalny podczas jej ruchu
Niewyrazne widzenie (uczucie rozmazanego obrazu)
Widzenie jak przez mgte

Zaburzenia widzenia barwnego

Ubytki pola widzenia zwtaszcza peryferyjnego

Spadek ostrosci wzroku do jego utraty wtgcznie

Zapalenie nerwu wzrokowego moie byé¢ jednostronne lub
dwustronne. To drugie wystepuje czesiciej.

Poprzeczne Zapalenie Rdzenia (TM) jest
Kolejnym Czestym Fenotypem Choroby '

Zapalenie rdzenia kregowego moze powodowac:

Ostabienie sity miesniowej konczyn
Mrowienie

Dretwienie

Niedowtad

Utrate funkcji kornczyn

Trudnosci z przetykaniem
Dysfunkcje pecherza moczowego i jelit, f3cznie z
przewlektym zatrzymaniem moczu

1. Li et al. Front Aging Neurosci. 2022;14:850743; 2. Jurynczyk et al. Brain. 2017;140:3128-138.




Autoimmunologiczne Zapalenie M6zgu

(AE) jest Kolejng Manifestacja Choroby!'

Zapalenie moézgu moze powodowac:

Goraczke

Zaburzenia swiadomosci

Drgawki

Problemy z koordynacja ruchowsa
Zmiany zachowania

Zapalenie Kory Mozgowej (CCE) to

Nastepny Fenotyp Kliniczny?

Zapalenie kory mo:ze by¢ jednostronne i przebiegaé z:

Bolem gtowy

Drgawkami

Zaburzeniami mowy
Niedowtadem potowiczym
Encefalopatia

Goraczka

Ostre Rozsiane Zapalenie Mozgu i Rdzenia (ADEM)
jest Mniej Czeste u Osob Dorostych niz ON czy TM?

Krotkotrwaty, lecz rozlegty incydent zapalenia w mozgu i
rdzeniu moze powodowagé:

Drgawki

tagodny niedowtad konczyn

Zaburzenia chodu

Zaburzenia mowy

Zaburzenia swiadomosci

Zaburzenia zachowania oraz/lub dezorientacje

ADEM jest czeéciej obserwowany u dzieci.

1. Hegen et al. Ther Adv Neurol Disord. 2020;13:1-20; 2. Valencia-Sanchez et al. Ann Neurol. 2022;92:297-302; 3. Li et al.
Front Aging Neurosci. 2022;14:850743.




Inne Objawy

{ﬁﬂ} B4l Neuropatyczny

Uszkodzenie nerwow przebiegajace z uczuciem ktucia, pulsowania lub
wrazenia pieczenia czy tez razenia pradem.’

Bo6l moze by¢ przewlekty, wowczas utrzymuje si¢ przez ponad 3 miesigce lub
ostry i wowczas ustepuje w czasie do 3 miesiecy?!

Niespodziewane i czeste zmeczenie, ktore nierzadko jest
Wyniszczajace?

Silne bole gtowy?

@ W niektorych przypadkach utrata stuchu?®

Mgta mdézgowa, znana takze jako mgta MOGAD-owa*

@ Skurcze miesni'

Jesli doswiadczasz niektorych z tych objawow, porozmawiaj o tym
bezzwtocznie ze swoim lekarzem lub zgtos sie do oddziatu ratunkowego, co
moze skutkowaé skierowaniem Cie do specjalisty, jesli jest to koniecznie.

Spytaj o MOGAD, jesli twoj lekarz podejrzewa ktorakolwiek z nastepujacych chorob
neurologicznych, gdyz moga one posiadaé cechy wspdlne: zapalenie nerwow wzrokowych i
rdzenia (NMOSD), stwardnienie rozsiane (MS), ostre rozsiane zapalenie mozgu i rdzenia

@ (ADEM), autoimmunologiczne zapalenie mozgu (AE), przewlekte nawracajace zapalenie
nerwow wzrokowych (CRION) lub te: zespot izolowany klinicznie (CIS).

»+MOGAD jest niezwykle rzadka chorobg neurologiczng i
wspaniale jest mie¢ doskonatych neurologow pracujacych
nad metodami mogacymi pomoc w zrozumieniu rzutow
’ -Jim

1. Asseyer et al. Front Neurol. 2020;11:778; 2. Jarius et al. J Neuroinflammation. 2016;13:230; 3. Tugizova et al. Mult Scler
Relat Disord. 2020;41:102032; 4. Jurynczyk et al. Brain. 2017;140:3128-138.
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Zrozumienie sciezki, Ktora jest Przed Tobg

Po ataku MOGAD twoje objawy moga ustgpi¢ catkowicie badz twoj stan moze ulec poprawie na
jakis czas. Jednakze okoto 50% pacjentéw doswiadcza nawracajacych zaostrzen zwanych
rzutami. Ci pacjenci maja typ choroby zwany wielofazowym.’

Czas pomiedzy rzutami jest trudny do przewidzenia®

lloéci rzutow nie da sie przewidzieé®

,Moj lekarz wyjasnit mi, ze przy
odpowiednim leczeniu moge
kontrolowa¢ przyszte ataki
choroby”

- Dana

Najczestszym objawem podczas rzutu jest obustronne zapalenie nerwéw wzrokowych,
bez wzgledu na obraz kliniczny pierwszego ataku choroby.”

Dodatkowo, ryzyko trwatej niepetnosprawnosci jest mniejsze w przypadku MOGAD w poréwnaniu z
NMOSD czy tez MS, jako ze pacjenci lepiej dochodza do siebie w przypadku bezzwtocznego leczenia.
Jednakze ryzyko niepetnosprawnosci wzrasta wraz z kazdym rzutem i niektorzy chorzy doswiadczaja
Ciezszej niepetnosprawnosci niz pozostali.’

Porozmawiaj ze swoim lekarzem na temat leczenia
@ zapobiegawczego, czy doswiadczytes rzutu czy nie.?

Poprzez przestudiowanie oznak, objawow i przebiegu MOGAD mozesz uzbroi¢ sie w wiedze i by¢
przygotowanym na droge jaka jest przed toba.

1. Akaishi et al. J Neurol. 2022;269:3136-46; 2. Hegen et al. Ther Adv Neurol Disord. 2020;13:1-20; 3. Jurynczyk et al.
Brain. 2017;140:3128-138; 4. Salama et al. Multiple Sclerosis Rel Dis. 2019;30:231-5; 5. Li et al. Front Aging Neurosci.
2022;14:850743; 6. Ma et al. Mult Scler Relat Disord. 2020;46:102522; 7. Jarius et al. J Neuroinflammation. 2016;13:230.



Rozpoznanle

Dlagnozowanle MOGAD

Jesli doswiadczasz niektorych objawow zwigzanych z MOGAD, sg badania, ktére moze zleci¢
twoj lekarz, takie jak:

Test z krwi na obecnos¢ przeciwciat MOG-IgG.'

Jesli twoj lekarz zleci test z krwi, by sprawdzi¢ obecnos¢ NMOSD spytaj, czy moze
takze zbadaé przy okazji ewentualng obecnosé przeciwciat anty-MOG.

@ Rezonans magnetyczny (MRI) mézgu, nerwow wzrokowych oraz rdzenia
kregowego, by sprawdzi¢ zmiany lub oznaki uszkodzenia ww.'

@ Analiza ptynu mozgowo-rdzeniowego (CSF) w celu sprawdzenia sktadu
chemicznego oraz biatek w ptynie otaczajagcym twoj mozg i rdzen kregowy:.'

@) Optyczna koherentna tomografia siatkéwki (OCT), by sprawdzi¢, czy doszto do
' uszkodzenia nerwow wzrokowych.'

Badanie pola widzenia, by sprawdzi¢ ewentualne istnienie jego ubytkéw .2

Twaj lekarz przeprowadzi wszechstronng ocene twoich objawow i wynikow badan, aby
postawié diagnoze i ustali¢ plan leczenia dla ciebie.

,Kazdy pacjent ma swoja
unikatowga historie i poprzez
taczenie sie ze sobg dzieki
organizacjom takim jak The
MOG Project, uczymy sie i
zyskujemy site od siebie
nawzajem’.

- Elana

1. Hegen et al. Ther Adv Neurol Disord. 2020;13:1-20; 2. Jarius et al. J Neuroinflammation. 2016;13:230.
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JAby 0siggnaé jak najlepszy rezultat niezbedne
jest natychmiastowe dziatanie”.
- Andrea

Pierwszym krokiem w leczeniu MOGAD jest kontrolowanie stanu zapalnego oraz objawow
zwigzanych z twoim rzutem choroby. Bardzo istotne jest, abys$ uzyskat/a pomoc jak najszybciej,
aby zmniejszy¢ ryzyko znacznej niepetnosprawnosci, nawet jesli oznacza to wizyte w oddziale
ratunkowym.'

Nastepnie twoj lekarz zdecyduje, czy potrzebujesz kontynuacji przyjmowania lekéw, ktore
maja na celu zapobieganie zaostrzeniom oraz rzutom. Decyzja ta jest bardzo indywidualna i
oparta na stopniu ciezkosci twojego pierwszego ataku, tego jak sprawnie dochodzisz do siebie
po rzucie choroby oraz od innych potrzeb zdrowotnych.'

Na chwile obecna nie ma zadnych w petni zaaprobowanych i skutecznych lekow na MOGAD. Jednak:e
niektorzy pacjenci czuja sie lepiej przyjmujac leki immunosupresyjne lub immunomodulujace.’

Z przyjmowaniem kazdego z lekow wiaza sie zarowno korzysci jak i ryzyko. Porozmawiaj ze
swoim lekarzem, aby ustali¢ najlepszy plan leczenia dla Ciebie.

Leczenie rzutu MOGAD

Kortykosteroidy, ktére pomagaja zredukowa¢ stan zapalny i sttumi¢ uktad odpornosciowy.?:
Moga by¢ przyjmowane doustnie lub by¢ podawane dozylnie
Wymiana osocza (PLEX) moze by¢ zastosowana po uzyciu kortykosteroidow, jesli jest taka potrzeba.?

Jest to procedura polegajgca na separacji i usunieciu z osocza krwi szkodliwych przeciwciat
MOG-IgG.*

Podawanie dozylne immunoglobulin (IVIG) moze by¢ takze zastosowane po przyjmowaniu kortykosteroidow, jesli
zachodzi taka potrzeba.’

Immunoglobuliny, przeciwciata od zdrowych dawcow, s podawane dozylnie.?

Co najmniej

50% pacjentow

bedzie potrzebowato wielu sesji leczenia, by kontrolowaé¢ gwattowne ataki choroby.?

1. Hegen et al. Ther Adv Neurol Disord. 2020;13:1-20; 2. Jarius et al. J Neuroinflammation. 2016;13:230; 3. Hegen et al.
Ther Adv Neurol Disord. 2020;13:1-20; 4. National Health Service — Plasma exchange in immune-mediated neurological
conditions. Available from: https://www.gosh.nhs.uk/conditions-and-treatments/procedures-and-treatments/plasma-
exchange-immune-mediated-neurological-conditions/. Accessed on February 24, 2023; 5. American College of
Rheumatology — Intravenous Immunoglobulin. Available from: https://www.rheumatology.org/I-Am-A/Patient-Caregiver/
Treatments/Intravenous-Immunoglobulin-IVIG. Accessed on February 24, 2023.



Leki stosowane w zapobieganiu rzutom choroby

Immunoglobuliny podawane dozylnie (IVIG) lub immunoglobuliny podawane podskérnie (SCIG)?

Immunoglobuliny, przeciwciata od zdrowych dawcow, s3 podawane w formie dozylnej
lub tez podskoérnie w formie iniekcji podawanych sobie samodzielnie.?

Leki immunosupresyjne, ktére zapobiegaja, aby twodj organizm nie atakowat sam siebie’
Moga by¢ przyjmowane doustnie, podawane dozylnie lub w formie iniekcji podskornych.!
Kortykosteroidy doustne

W przypadku osob dorostych mogg byé przyjmowane zaréwno przez krotki czas po
rzucie choroby, jak tez sg stosowane w matych dawkach w dtuzszym czasookresie.'

W przypadku dzieci nie sg stosowane przez dtugi okres czasu, ale moga by¢
zastosowane .}

Mozesz potrzebowac kilku z ww. lekéw w celu skutecznej kontroli choroby.'’
Nadal trwaja badania kliniczne nad lekami mogacymi potencjalnie zredukowagé ilos¢ rzutow

doswiadczanych przez pacjentow.

Aby dowiedzieé¢ sie wiecej na temat trwajacych badan nad MOGAD, zajrzyj na
@ ostatnia strone tej ulotki, by nawigzaé¢ kontakt z The MOG Project.

,Dzieki opiece profllaktycznej wraz
Z 720Nng mozemy cieszycé Sie z wielu
podrozy na emeryturze, podczas
kKtorych mozemy chociazby
odwiedzi¢ naszego syna
mieszkajacego w Chinach”.

- Chuck

1. Hegen et al. Ther Adv Neurol Disord. 2020;13:1-20; 2. Sotirchos et al. Multi Scler Relat Disord. 2022;57:103462;
3. Bruijsten et al. Eur J Paediatr Neurol. 2020;29:41-53.
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Nawiaz Kontakt z The MOG Project i Znajdz Wsparcie w Naszej
Spotecznosci MOGAD '

Zatozony w roku 2017 przez Julie, pacjentke z MOGAD oraz jej siostre, Amy, a takze corke
Kristine. The MOG Project jest organizacjg non-profit, poswiecong w petni wspieraniu
pacjentow cierpigcych na MOGAD oraz oredowaniu w imieniu chorych oraz ich opiekunéw
na catym swiecie.

Nasza organizacja podnosi poziom swiadomosci na temat tej jakze rzadkiej choroby, edukuje
lekarzy, pacjentéw i ich opiekunéw, a takze przyspiesza badania nad MOGAD poprzez
wspotprace eksperckie i zbieranie funduszy, w nadziei na znalezienie odpowiedniego
lekarstwa.

0 000©O0

Potacz sie z The MOG Project poprzez media spotecznosciowe lub
odwiedz nasza strone https://mogproject.org @themogproject

Na stronie The MOG Project mozesz:

Nawiagzaé¢ kontakt z ekspertami w dziedzinie
neurologii, zaréwno z samymi lekarzami, jak i
z badaczami.

Dowiedzie¢ sie wiecej na temat MOGAD ZYCI.e 2 ; MOGAD
poprzez podcasty i infografiki. moze byc¢ ciegikie,

Znaleié¢ wsparcie wsrod spotecznosci ale nie musisz bYC'

poprzez dotaczenie do wirtualnych w tym sam/a_
spotkarn grup wsparcia, grup na FB oraz

zapoznawanie sie z historiami choroby
opisanymi przez samych pacjentow na
MOGBIog.

1. The MOG Project. Available from: https://mogproject.org. Accessed on February 24. 2023.
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