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Funksionalizimi i njésisé sé sklerozés multiple

Skleroza multiple (MS) paraget njé sémundje
demielinizuese dhe inflamatore té sistemit
nervor gendror, e cila i pérfshin moshat e reja,
ka karakter kronik dhe shpesh progresiv, duke u
shndérruar né njérén prej sémundjeve kryesore
neurologjike gé shkakton invaliditet té réndé
dhe véshtirési ekonomike e sociale pér personin
gé vuan nga ajo dhe familjen e tij. Pérderisa
trajtim dhe shérim definitiv pér kété sémundje
ende nuk ekziston, gé prej fillimit té dekadés
sé fundit té shekullit té kaluar, ekzistojné barna
té ashtuquajtura imunomodulatore, té cilat e
pengojné shfagjen e relapseve té sémundjes dhe
e frenojné progresionin e saj. Brenda 30 viteve té
fundit dhe vecanérisht né dekadén e fundit, numri
i kétyre barnave ka arritur né gati 20 dhe potenca
e tyre shkon duke u rritur, duke e béré sklerozén
multiple sémundjen neurologjike me zhvillimin
mé té hovshém sa i pérket trajtimit.

Situata né Kosové sa i pérket trajtimit té sklerozés
multiple ka hasur né njé revolucion gé prej fillimit
té vitit 2020. Duke gené se shteti yné nuk posedon
sistemin publik té sigurimeve shéndetésore qé do
té bénte rimbursimin e barnave, sigurimiibarnave
pér sklerozén multiple mbetet peng i mundésive
buxhetore té Ministrisé sé& Shéndetésisé (MSH).
Késisoj Kosova, barin e paré imunomodulator
(interferon beta-1b, Betaferon®) e ka siguruar né
vitin 2008 dhe deri né fund té vitit 2019, vetém
100 pacienté me sklerozé multiple e kané gézuar
mundésiné gé té trajtohen me kété bar. Duke
gené se numri i pacientéve gjaté viteve éshté
supozuar té jeté mbi 1 mijé, nénkupton qé vetém
njé numér i vogél i pacientéve kané pasur trajtim
adekuat.

Mirépo, gatishméria e autoriteteve kompetente
dhe presioni i komunitetit neurologjik ndaj
MSH-sé, kané cuar deri te procesi i revidimit té
listés esenciale té barnave i cili ka filluar diku
nga viti 2017-2018. Né dritén e zhvillimeve
terapeutike né fushén e sklerozés multiple dhe
karshi pozités sé papérshtatshme té neurologéve
dhe té pacientéve gé nuk kané gézuar trajtimin
bashkékohor pér kété sémundje, né kuadér té
buxhetit pér sémundje té rralla, MSH-ja ndau
buxhet rreth 3 milioné eurosh pér zgjerimin e
listés esenciale té barnave pér MS dhe pérfshirjen
e gati 500 pacientéve me MS né terapi.

Késisoj, 100 dozave ekzistuese té interferonit beta-
1b (Betaferon®), iu shtuan edhe 185 doza shtesé té
interferonit beta-1b, 85 doza té interferonit beta-
1a (Rebif®), 50 doza té okrelizumabit (Ocrevus®)
dhe 13 doza té fingolimodit (Gilenya®). Né janar
té vitit 2020 né kuadér té Klinikés sé Neurologjisé
né QKUK u themelua Kolegjiumi profesional i cili
do té evoluojé né Njésiné e Sklerozés Multiple,
né pérbérje nga Dr. Shpresa Beqiti, Dr. Melihate
Pushka, Dr. Bashkim Sheholli, Dr. Edmond
Komoni, Dr. Halime Gashi Behluli, Dr. Adnan
Bigku, Dr. Syzana Alickaj Prebreza, Dr. Valbona
Rrahmani Spanca dhe Dr. Blerim Myftiu, nén

koordinimin e drejtorit té€ atéhershém té Klinikés,
Prof. Nexhmedin Shala. Kjo Njési pati pér detyré
gé ta bénte vlerésimin e té gjithé pacientéve me
MS té cilét kané gené té evidentuar né Kliniké,
si dhe diagnostikimin e té gjitha rasteve té reja
gé ndérkohé do té paragiteshin, me géllim té
pérfshirjes sé tyre né terapiné bashkékohore
imunomodulatore.

Me qéllim té unifikimit té vlerésimit té pacientéve,
gé né fillim Njésia e MS ndérmori kéto hapa:

«Krijimi i formularit t& unifikuar fizik té vlerésimit
klinik.

Krijimi i databazés kombétare elektronike té
pacientéve me MS me té dhénat demografike,
klinike, imazherike dhe radiologjike té tyre.

-Hartimi i formularéve té informimit dhe té
pélgimit pér pacientét, qé do té nénshkruhen nga
ta pasi t'i kené lexuar dhe kuptuar ato.

«Pérpilimi i listés sé analizave laboratorike gé
duhen béré para fillimit dhe gjaté trajtimit me
barna pérkatése, sipas llojit té barit.

«Realizimi i imazherisé bazike trunore para fillimit
té terapisé dhe mé pas né kohé té caktuara gjaté
terapisé.

-Pércaktimi i kritereve klinike dhe radiologjike,
duke u bazuar né kriteret ndérkombétare dhe
duke i adaptuar me mundésité kosovare, pér
vendosjen e pacientéve né opsionet pérkatése
terapeutike.

-Pérditésimi i vazhdueshém ditor i databazés
elektronike.

Gjaté dy viteve e gjysmé gé lamé pas, Njésia e
MS béri vlerésimin e mbi 600 pacientéve, qofté té
atyre té diagnostikuar para 2020-és, qofté té atyre
ndérkohé, dhe numri i pacientéve kosovaré qé
trajtohen nga skleroza multiple tani ka tejkaluar
numrin 400, duke u katérfishuar brenda 30
muajsh.

Pérkundér shtimit t€ numrit té dozave né
dispozicion pér trajtimin e MS-it né Kosové,
Njésia e MS-it ka pasur né menaxhim numér té
caktuar té barit pérkatés. Ekzistojné kriteret e
caktuara ndérkombétare me té cilat shérbehemi
né vendosjen e diagnozés sé sklerozés multiple
dhe kéto shpesh diktojné edhe llojin e terapisé
gé duhet dhéné. Njésia e MS-it éshté dashur
qé kéto kritere t'i adaptojé numrit dhe llojit té
barnave né dispozicion, prandaj jané vendosur
kritere strikte pér pérzgjedhjen e pacientéve pér
opsionet pérkatése. Duke gené se mbi 80% e
barnave né dispozicion kané gené interferonét,
atéheré Njésia ka vendosur gé té gjithé pacientét
kosovaré té diagnostikuar me MS duhen filluar
terapiné me to. Nése gjaté trajtimit me interferon,
relapset pérsériten apo tregohet se sémundja
shénon pérkeqésim, atéheré pacienti mund
té kualifikohet pér trajtimin e linjés sé dyté (né
kushte kosovare) - okrelizumab apo fingolimod.
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Pérjashtim éshté béré né raste té rralla kur
pacienti i caktuar ka pasur shenja klinike
apo radiologjike té sémundjes agresive, e
cila e ka béré até té fillojé trajtimin me njé
medikament mé potent.

Karakteristikat e pacientéve kosovar té prekur
nga skleroza multiple

Né Kosové éshté menduar se numri i
pacientéve té prekur nga MS-i éshté mbi
1 mijé, madje éshté pérmendur shifra prej
1500 pacientésh. Gjaté vitit 2020, Njésia e
MS-it ka béré pérpjekje qé té shtrihet dhe té
ftojé numrin sa mé té madh té pacientéve
pér vlerésim né ményré gé té shihet nése
stadi i sémundjes sé tyre do té ishte i
pérshtatshém pér pérfshirje né terapi. Duke
pérfshiré edhe 123 raste té reja té sklerozés
multiple té diagnostikuar nga viti 2020 e
kétej (qé prej funksionalizimit té Njésisé€),
deri né fund té majit té sivietmé, jané
identifikuar dhe né databazén kombétare té
MS-it jané regjistruar gjithsej 473 pacienté
me MS. Kjo shifér éshté shumé mé e ulét se
parashikimi. Duke u bazuar se né vitet 2020
dhe 2021 jané diagnostikuar mesatarisht 45
raste né vit, po ge se do t'i llogarisnim vitet
e pasluftés, do té duhej té ishin rreth 1 mijé.
Mendojmé qé kjo diskrepancé éshté rezultat
se njé numér i pacientéve kané migruar né
kérkim té terapisé, te njé numér sémundja
mbase ka progreduar né até masé sa qé nuk
jané paragitur me vite te mjeku dhe kontakti
me ta éshté humbur, dhe njé numér tjetér
sigurisht ka vdekur pér shkak té progresionit
té sémundjes (né mungesé té terapisé).

Duke pasur njé regjistér gendror té
pacientéve dhe pércjellje dinamike té tyre
né tre vitet e fundit, jemi né gjendje té japim
té dhéna té sakta pér dinamikén e késaj
sémundjeje né Kosové.

Numri aktual i pacientéve né Kosové na bén
qgé té kemi prevalencén prej 27.8 rastesh
pér 100.000 banoré, gjé qé Kosovén e fut né
grupin e shteteve me prevalencé té ulét té
sémundjes. Po té kishin gené 1 mijé raste,
atéheré prevalenca do té ishte rreth 55 raste
né 100.000 banoré, e cila shifér do té na
fuste né grupin e shteteve me prevalencé
mesatare. Dy e treta e pacientéve tané,
sikur né téré botén, jané gra (Figura 1).

Shpérndarja sipas

gjinise

Figura 1. Shpérndarja sipas gjinisé e pacientéve me MS
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Figura 1. Shpérndarja sipas gjinisé e pacientéve
me MS

Né vitin 2020 jané diagnostikuar 46 raste té
reja, kurse né vitin e kaluar 42 sosh. Né vitin
aktual, kemi pasur njé rritje té ndjeshme té
diagnostikimit té rasteve té reja duke béré
qé vetém né 5 muajt e paré té 2022-és té
kemi gati totalin e rasteve né 2020 dhe 2021
ndaras. Né rast té vazhdimit té trendit té
njéjté, vitin do ta pérmbyllim me 85-90 raste
té reja - gjé e cila incidencén do ta béjé 3.4
raste né 100.000 banoré (Figura 2).

Diagnozat e reja sipas vitit dhe
gjinisé

W Femra Meshkuj
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Figura 2. Incidenca e rasteve sipas viteve

Forma mé e shpeshté e sklerozés
multiple éshté forma me sulme dhe
pérmirésime (relapsing-remitting,RRMS).Kjo
karakterizohet me paraqitjen e simptomave
dhe shenjave neurologjike gé zgjasin mé
tepér se 24 oré, krijojné deficite nga té lehtat
deri te seriozet, dhe térhigen né masé té
madhe pas trajtimit me kortikosteroide.
Rreth 90% e diagnozave té reja i takojné
késaj kategorie (Figura 3). Pjesén tjetér e
pérbén forma e quajtur primare progresive
(PPMS), e cila nénkupton paraqgitien e
simptomave dhe pérkegésimin e tyre
gradual gjaté muajve dhe viteve, duke mos
pasur kurré pérmirésim deri né zero, qofté
edhe me terapi. Kjo kategori nuk ka pasur
bar deri para 5 vitesh. Né 2017 éshté
aprovuar okrelizumabi, i cili edhe né rastin
toné pérdoret si linjé e paré né trajtimin e
késaj forme. Duhet theksuar se megenése
po i paragesim rezultatet e diagnozave té
reja, nuk kemi raste té formés sekondare
progresive (SPMS), ngase kjo nénkupton
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kegésim qé vjen pas disa vitesh sulmesh
dhe pérmirésimesh. Mosha mesatare e
pacientéve né kohén kur e marrin diagnozén
éshté rreth 30 (29.5-32.1). (Figura 3)

Komfor kritereve té lartpérmendura té
Njésisé sé MS-it pér linjén e paré dhe té dyté
té terapisé, gjithsej 92 nga 123 pacienté
jané futur né trajtim me interferonét.
Rastet primare progresive apo ato agresive
(gjithsej 9) kané filluar trajtimin me
okrelizumab (Tabela 1). Pacientét refuzojné
trajtimin  zakonisht me arsyetimin se
ndihen miré, kané nevojé pér njé mendim
té dyté apo se interferonét jepen me
injeksion nénlékuror dhe kjo e bén té
papérshtatshém pér njé numér pacientésh

Tabela 1. Pacientét né terapi sipas llojit

IFNBETA-1A 18 9 3 32

IFNBETA-IB 16 28 16 60
OCRELIZUMAB 6 i 2 9

FINGOLIMOD

RITUXIMAB

AZATHIOPRINE 2 2
No therapy 2 2
Refusal 4 4 8
Awaiting 10 10

| gjithé ky angazhim i Njésisé sé& MS-
it ka béré gé brenda 30 muajsh numri
i pacientéve me sklerozé multiple gé
mbulohen me terapi té rritet nga 100 deri
né 408. Né bazé té gjendjes sé fundmajit
2022, pacientét né Kosové marrin kéto
trajtime:
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Figura 3. Shpérndarja e pacientéve sipas formés sé sémundjes
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Lloji i terapisé Aktualisht né terapi  Dozat e mbetura né dispozicion

Interferon beta-1a (Rebif® 103 0

27 13
52 3
14
6

Vérehet se pas punés intensive té pérfshirjes
sé pacientéve né terapi, dozat e siguruara
nga MSH-ja daléngadalé po shteren. Kjo
déshmon qé lista e barnave pér trajtimin
e sklerozés multiple duhet vazhdimisht
té zgjerohet, gqofté me opsionet e reja
terapeutike, qofté me shtimin e numrit té
dozave té atyre barnave gé tanimé jané
né dispozicion. Né disa raste tanimé, né
mungesé té opsioneve té tjera, kemi filluar
té pérdorim rituksimabin, njé antitrup
monoklonal anti-CD20, i pérdorur edhe né
onkologji dhe reumatologji, pér trajtimin e
formave agresive apo progresive té MS-it.

Mendojmé gé MSH-ja duhet té jeté né
koordinim té vazhdueshém me Klinikén e
Neurologjisé né hartimin e strategjisé sé
pérbashkét té evoluimit kontinual té listés
sé barnave. Nga ana tjetér, Njésia e MS-it
vazhdon punén intensive né pérmirésimin
e kujdesit ndaj pacientéve, pércjelljen sa mé
té miré té tyre dhe profilizimin profesional
té grupit. Para disa javésh, pércjellia e
pacientéve é&shté bartur né platformén
Clarum MS, donacion nga kompania Roche,
e cila databazé do t& mundésojé pérdorim
dhe qasje mé té lehté, pérditésim té
vazhdueshém dhe gjenerim mé té lehté té
té dhénave pér géllime té brendshme dhe
publikime shkencore.

35



