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Imajte na umu da ovaj prijevod, iako je urađen uz odobrenje Oxfordskog 
foruma za zdravstvenu politiku kompanija od javnog interesa (Oxford Health 
Policy Forum CIC), nije odobrio niti kreirao Oxfordski forum, niti autori 
originalnog izvještaja. Oni nisu odgovorni za greške, netačnosti ili pogrešna 
tumačenja koja mogu proizaći iz prevedenog sadržaja. Za primjerak 
originalnog izvještaja, koji je dostupan na engleskom jeziku, posjetite 
https://www.oxfordhealthpolicyforum.org/our-work/multiple-sclerosis/

Originalnu verziju ovog izvještaja na engleskom jeziku podržala je 
bespovratnim sredstvima kompanija F. Hoffman-La Roche Ltd, koja nije imala 
kontrolu nad edukativnim sadržajem tog izvještaja. Finansiranje bespovratnim 
sredstvima osiguralo je i Društvo za multiplu sklerozu, koje je doprinijelo 
izvještaju u ulozi autora. Kompanija Horizon, koja je sada dio Amgena, 
osigurala je sponzorstvo za razvoj originalne verzije izvještaja na engleskom 
jeziku i također nije imala kontrolu nad edukativnim sadržajem.

Prijevod na bosanski jezik nezavisno je osigurala kompanija Roche do.o. - 

Roche Ltd., koja nije imala kontrolu nad obrazovnim sadržajem.

Please note that this translation while done with authorisation from the
Oxford Health Policy Forum CIC, is not endorsed or created by the Oxford
Health Policy Forum CIC or the authors of the original report. They are not
liable for any errors, inaccuracies, or misinterpretations that may arise from the
translated content. For a copy of the original report, available in English, please
visit https://www.oxfordhealthpolicyforum.org/our-work/multiple-sclerosis/

The original English language version of this report was supported by
supported by a grant from F. Hoffman-La Roche Ltd, which had no control
over the educational content of that report. Grant funding was also provided
by the Multiple Sclerosis Society, which contributed to the report as an author.
Horizon, now part of Amgen, provided sponsorship for the development of
the original English language version of the report and had no control over
the educational content.

The Bosnian translation was conducted independently by Roche d.o.o. - Roche
Ltd., which had no control over the educational content.
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Udruženje prati najbolja svjetska dostignuća, savremene trendove u liječenju MS-a, modifikaciju 
zdravstvenog sistema u cjelosti, te podržava primjenu istih kroz prizmu domaćih stručnjaka i okolnosti u 

kojima živimo. Dokaz tome je objava ove publikacije, jedne od najvećih dostignuća na ovom polju.

Gordan Muzurović, predsjednik
Udruženje osoba sa multiple sklerozom Kantona Sarajevo
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Posebnu zahvalnost dugujemo uvaženim ekspertima iz oblasti neurologije u Bosni i Hercegovini na 
stručnoj ocjeni i prilagođavanju ove publikacije našem govornom području i zdravstvenom sistemu. 

Njihov doprinos osigurao je ne samo preciznost prijevoda, već i punu naučnu utemeljenost i 
primjenjivost brošure u lokalnom okruženju.



Multipla skleroza u našem društvu predugo je stigmatizirana i predstavljana kao bauk skriven 
iza vidljivih ili nevidljivih simptoma, često shvaćena samo kroz trenutke krize ili 
uznapredovalog invaliditeta. Međutim, nauka nam danas nudi novu perspektivu: MS nije samo 
niz izolovanih epizoda, već tihi, kontinuirani proces koji od samog početka ugrožava strukturni 
i funkcionalni integritet centralnog nervnog sistema. Upravo zbog toga, naša puna pažnja i 
hitna reakcija su neophodni od samog početka.

Kao neurolog koji se već dugi niz godina svakodnevno susreće s izazovima koje multipla 
skleroza (MS) postavlja pred pacijente u Bosni i Hercegovini, osjećam duboku odgovornost i 
čast što vam mogu predstaviti lokalno izdanje publikacije „Zdravlje mozga – vrijeme je važno“.

Posljednjih nekoliko godina donijelo je revolucionaran napredak u razumijevanju i tretmanu 
ove bolesti. Danas više ne čekamo da bolest pokaže svoje najteže lice, u liječenju MS težimo 
konceptu „obrtanja piramide“ – uvođenju visokoefikasnih terapija odmah po postavljanju 
dijagnoze, kako bismo postigli očuvanje kognitivnih i fizičkih funkcija kroz maksimalnu zaštitu 
dragocjene neurološke rezerve naših pacijenata.

Iako smo u Bosni i Hercegovini napravili značajne iskorake u dostupnosti modernih terapija, 
naša borba i dalje traje. Svaki dan čekanja na postavljanje dijagnoze ili započinjanje liječenja je 
nepovratno izgubljeno vrijeme za zdravlje mozga. Standardizacija njege u skladu sa 
Internacionalnim smjernicama i kontinuirano unapređenje praksi unutar našeg zdravstvenog 
sistema zbog toga predstavljaju imperativ, jer mi ne liječimo samo bolest, nego štitimo nečiju 
budućnost, karijeru i porodicu.

Ova publikacija je mnogo više od stručnog priručnika, ona je most ka boljem razumijevanju 
činjenice da MS nije samo problem pojedinca, porodice ili ljekara. To je izazov za cijelo naše 
društvo, jer gubitak radne sposobnosti i socijalna izolacija mladih ljudi pogađaju same temelje 
naše zajednice. U tom procesu, aktivna uloga pacijenta je nezamjenjiva – informisan i osnažen 
pojedinac, uz podršku cijelog društva, ključan je partner u očuvanju zdravlja mozga.

Pišući ove redove, osjećam snažan optimizam jer nam znanje pruženo u ovom izvještaju daje 
moć da zajedno mijenjamo tokove bolesti. Naša je zajednička misija osigurati da svaki pacijent 
u našoj zemlji, bez bilo kakvog odlaganja, dobije najbolju priliku za očuvanje zdravlja mozga, 
jer u borbi protiv MS-a, vrijeme je zaista naš najvrijedniji saveznik.

Uvodna riječ

Prof. dr. sc. Enra Mehmedika-Suljić
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Predgovor

Ko od nas može zaista tvrditi da ne žali ni za čim? Sin ili kćerka koji žude da ublaže patnju ostarjelog roditelja; 
doktor koji želi dostupnost boljih terapija, više vremena i adekvatnih resursa za poboljšanje zdravlja svojih 
pacijenata, za ublažavanje bola i tuge. Kad bi samo… 

Međutim,  pitanje „kad bi samo“ može postati pokretač koji oblikuje naše ciljeve i priziva viziju promjene. 
Nadamo se da će ovaj izvještaj potaknuti svakog čitatelja da vidi dalje od ovog pitanja „kad bi samo“ i iskoristi 
prilike koje nam se sada nude. 

U 2015. godini imali smo privilegiju da razvijemo izvještaj o politici zasnovan na dokazima, pod nazivom 
„Zdravlje mozga: vrijeme je važno kod multiple skleroze“.      Naša vizija je bila da se preporuke te stručne grupe 
naširoko podijele kako bi se pomoglo u stvaranju bolje budućnosti za osobe s multiplom sklerozom (MS) i 
njihove porodice. Gotovo deceniju kasnije, slavimo ovu posvećenost i naporan rad mnogih autora, promotera i 
podržavalaca koji su odgovorili na pozive na akciju.

Inicijativa „Zdravlje mozga kod MS-a” imala je zaista pozitivan uticaj na zajednicu oboljelih od MS-a. 
Nadovezujući se na preporuke iz izvještaja, raznolika grupa stručnjaka za MS identificirala je prioritetne 
pokazatelje kvalitete koji bi trebali definirati standarde njege kod MS-a koristeći proces Delphi konsenzusa. 
Zatim je uslijedio razvoj globalno primjenjivog „alata za poboljšanje kvalitete”, pilotiranog u 17 MS centara, koji 
je omogućio učesnicima da identificiraju specifična područja za lokalno poboljšanje. Koncepte 
samozbrinjavanja, rane intervencije i usvajanja načina života koji je zdrav za mozak pozdravile su mnoge 
zagovaračke grupe i organizacije pacijenata, a sve ih više prihvataju i osobe s MS-om. Pa zašto još uvijek 
zvonimo na ova zvona?

Ažuriranje našeg izvornog izvještaja je pravovremeno iz više razloga. Važno je napomenuti da je ovaj trenutni 
izvještaj proširen izvan okvira MS-a, kako bi uključio i druga, srodna neuroimuna stanja: poremećaj iz spektra 
neuromijelitisa optika  (NMOSD) i bolest povezanu s antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein 
(MOGAD). Ove rijetke, onesposobljavajuće bolesti imaju slične simptome kao MS, ali različite osnovne pokretače 
procesa bolesti. Svako ko je uključen u kliničke, društvene ili političke odluke u vezi s ovim stanjima mora 
razumjeti razlike među njima kako bi se osiguralo da se dijagnosticiraju i liječe na odgovarajući način. Iako je 
postignut veliki napredak u oblasti MS-a, NMOSD-a i MOGAD-a, bolesti treba bolje razumjeti i dobiti više 
podrške za njih. 

Što se tiče MS-a, nova saznanja o procesima koji su u osnovi progresije bolesti navode nas da preispitamo 
prethodne pretpostavke o liječenju. Kontinuirana istraživanja veze između infekcije Epstein-Barr virusom (EBV) i 
multiple skleroze mogla bi dovesti do mogućnosti sprečavanja MS-a vakcinacijom protiv EBV-a. Napredak u 
oblastima dijagnoze i praćenja također zahtijeva nove pristupe. Osim toga, važan rad grupa poput MSBase i 
Evropskog registra za multiplu sklerozu (European Register for Multiple Sclerosis) u prikupljanju standardiziranih 
podataka iz stvarne kliničke prakse pomaže u popunjavanju praznina u našem znanju.

Preporuke grupe odražavaju mnoge teme iz našeg prethodnog izvještaja, koje se mogu naširoko primijeniti na 
neuroimune bolesti. Ako možete napraviti promjenu nabolje za nekoga ko boluje od jedne od ovih rijetkih 
onesposobljavajućih bolesti, vjerujemo da će vas naš izvještaj izazvati i inspirisati da djelujete dok možete.

Gavin Giovannoni i Helmut Butzkueven, dopredsjedavajući u izvještavanju za 2024. godinu
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Zdravlje mozga – vrijeme je važno

Riječ o jeziku

Ovaj izvještaj je namijenjen širokom spektru stručne i geografski raznolike publike i napisan je tako da ga 

razumiju svi čitatelji.

�	Opisivanje pojedinaca

�	 Kako najbolje oslovljavati osobe sa zdravstvenim stanjima je emotivno, a ponekad i kontroverzno

pitanje. Riječ „pacijent” je prikladna u medicinskom kontekstu, ali može biti previše klinička za 

osobu koja živi u zajednici. Termini poput „korisnik usluga”, „klijent” i „potrošač” koriste se u nekim 

zemljama i okruženjima, ali se često ne prevode dobro u nekim drugim.

�	 U ovom izvještaju, autori su odabrali koristiti riječ „pacijent” kada je okruženje strogo kliničko, a 

„osoba s multiplom sklerozom” (MS) (ili poremećajem iz spektra neuromijelitisa optika [NMOSD] /

bolest povezana s antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein [MOGAD]) u drugim 

kontekstima.

�	 Također treba napomenuti da se većina radova u ovom području fokusira na spol s kojim se osoba

rađa, a ne na rod.1

�	Uključivanje dodatnih uslova

�	 U ovom izvještaju, u poređenju s našim izvornim izvještajem,  opseg je proširen kako bi uključio i

druga neuroimuna stanja, a fokus je na ažuriranju baze dokaza, kao i na uključivanju informacija 

koje su relevantne za NMOSD i MOGAD. Vjerujemo da će preporuke biti šire primjenjive na 

neuroimune bolesti.

�	Relapsi

�	 U literaturi postoje varijacije kada se govori o intenzivnim egzacerbacijama ili pogoršanjima 

simptoma koje doživljavaju osobe s NMOSD-om i MOGAD-om, pri čemu se koriste i termini „napadi”

ili „relapsi ”.

�	 U ovom izvještaju ćemo koristiti termin „relapsi” jer je to u skladu s terminologijom koja se koristi

kod MS-a.

�	Holistički pristup liječenju

�	 U ovom izvještaju holistički pristup liječenju se odnosi na pristup njezi koji uzima u obzir osobu u 

potpunosti i priznaje međuzavisnost između bioloških, socijalnih, psiholoških, emocionalnih i

duhovnih aspekata blagostanja.

�	Društveni pokretači zdravlja

�	 U ovom izvještaju, termin „pokretači zdravlja mozga” korišten je u kontekstima u kojima bi se 

mogao koristiti termin „socijalne determinante”. Ovo je priznanje da niko nije predodređen za loše

zdravstvene ishode, već da postoje prepoznati faktori koji mogu doprinijeti tim ishodima.
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Sažetak
Multipla skleroza (MS), poremećaji iz spektra 
neuromijelitisa optika (NMOSD) i bolest povezana s 
antitijelima na mijelinski oligodendrocitni 
glikoprotein (MOGAD) su povezane i doživotne 
bolesti. Ne mogu se izliječiti  i, posebno kada se ne 
dijagnosticiraju, ili se pogrešno dijagnosticiraju ili se 
ne liječe rano i efikasno, mogu ozbiljno uticati na 

mnoge aspekte života.

Ovaj izvještaj se nadovezuje na naš izvještaj o politici 
iz 2015. godine, pod nazivom „ Zdravlje mozga: 
vrijeme je važno kod multiple skleroze“, kako bi 
uključio napredak postignut u našem shvatanju MS-a 
i obuhvatio poboljšanja u standardima prakse, razvoj 
politika i nove naučne rezultate. Kao i u izvještaju iz 
2015. godine, autori preporučuju specifične radnje za 
postizanje najboljeg mogućeg ishoda za osobe koje 
žive s ovim bolestima, a glavna tema ostaje jasna – 
djelovati rano i zauzeti pristup njezi usmjeren na 
osobu, bez obzira na geografske ili ekonomske 

barijere.

Terapijske strategije za svaku od ove tri bolesti, koje 
nude najbolju šansu za minimiziranje aktivnosti 
bolesti u ranoj fazi njenog razvoja, moraju se 
naširoko i hitno usvojiti. Kada se aktivnost bolesti ne 
tretira na vrijeme, povećanje invaliditeta – poput 
poteškoća pri hodanju i problema s vidom – rizikuje 
nametanje teškog tereta pojedincima i njihovim 
porodicama. To dovodi do značajnih ekonomskih 
gubitaka za društvo, zbog smanjenih poreskih 
prihoda i povećanja troškova njege koji su se mogli 

izbjeći. To je loša zdravstvena ekonomija.

Pravovremena dijagnoza je stoga od ključne važnosti, 
uz rano započinjanje liječenja efikasnim terapijama. 
Osobe se često suočavaju sa značajnim kašnjenjima u 
postavljanju dijagnoze i započinjanju liječenja, a 
nespecifična priroda simptoma može doprinijeti 
pogrešnoj dijagnozi. Potrebne su mjere za izbjegavanje 
dugotrajnih puteva do dijagnoze, kao što su pravo na 
dodatna ljekarska mišljenja, proširen pristup 
specijalistima i podizanje svijesti među ljekarima koji 
upućuju pacijente, te poboljšan pristup specijaliziranim 

dijagnostičkim postupcima.

Uprkos izvanrednom napretku u istraživanju i razvoju 
inovacija u liječenju i otkrivanju, pristup liječenju 

ostaje i dalje ograničen u mnogim zemljama. 
Regulatorna tijela, zdravstvene vlasti, platitelji i 
korisnici budžeta mogu pomoći u poboljšanju ranog 
pristupa efikasnim terapijama koje nude optimalne 
ishode liječenja (također poznato kao „obrtanje 
piramide”).  Nadležna tijela trebaju uzeti u obzir 
troškove za sve strane prilikom provođenja 
ekonomskih evaluacija i podržati istraživanje i razvoj 

novih terapijskih strategija.

Efikasno i redovno praćenje aktivnosti bolesti i 
formalno evidentiranje ovih informacija čine temelj 
strategije liječenja koju preporučuju autori. 
Posvećivanje pažnje komorbiditetima (uključujući 
depresiju), faktorima načina života i promjenjivim 
pokretačima zdravlja mozga, te praćenje vidljivih i 
skrivenih simptoma pogoršanja ili progresije bolesti, 
poput kognitivnih promjena, dio su optimalnog 
pristupa njezi. Rezultati kliničkih pregleda i skeniranja 
mozga omogućit će personalizirani tretman za svakog 
pacijenta. Standardizacija ovih ishoda također može 
generisati dugoročne dokaze iz stvarne kliničke prakse 
koji se mogu koristiti za procjenu terapijskih strategija i 
trebala bi postaviti ciljeve ishoda za koje bi relevantne 

zainteresovane strane trebale biti odgovorne.

Ali, najvažnije je proaktivno uključiti osobe u 
zajedničko donošenje odluka i osnažiti ih da upravljaju 
svojom dijagnozom kroz holističku njegu i da usvoje 
način života koji maksimizira zdravlje njihovog mozga 
(npr. nepušenje,  fizička aktivnost, poboljšanje sna). 
Ciljevi bi trebali biti pružanje integrisanog pristupa 
njezi koji je usmjeren na osobu, ne zaboravljajući 
ključnu ulogu koju mogu imati organizacije u zajednici 
i podrška kolega koja je specifična za određenu bolest, 
te usmjeravanje pacijenata i njihovih porodica ka njima 

kao vid standardne prakse.

U ovom izvještaju, autorska grupa predstavlja 
detaljan skup preporuka i njihovo obrazloženje s 
nadom da će snažna politička volja i društvena 
posvećenost poboljšati ishode za sve osobe s 
MS-om, NMOSD-om i MOGAD-om. Omogućavanje i 
promovisanje širokog usvajanja ovih preporuka ima 
potencijal da maksimizira cjeloživotno zdravlje 
mozga. Ključno je napraviti prvi korak. Čak i male 
promjene mogu donijeti promjenu za pojedince, 
porodice, društvo i ekonomiju.
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Zdravlje mozga – vrijeme je važno

Moje iskustvo, moja stvarnost
Sljedeće priče su izmišljeni prikazi, zasnovani na poznatim iskustvima pacijenata s neuroimunim stanjima. Ovi 
scenariji se mogu odnositi na osobu koja živi s MS-om, NMOSD-om, MOGAD-om ili srodnim stanjima. Nadamo 
se da ovi podaci pružaju bolji uvid u to na koji način se ove bolesti prepliću i kako se odnose na potrebe koje su 
obuhvaćene ovim izvještajem.  

 Moje putovanje je počelo blagim zamućenjem vida, koje je ubrzo postalo kao gusta magla, uz simptome 

slične gripi. Vid mi se pogoršavao sve dok nisam izgubila vid na jednom oku. Doktori su bili zbunjeni. 

U jednoj zastrašujućoj epizodi bila sam hospitalizirana, doživjevši paralizu od prsa nadolje. To se uglavnom 

poboljšalo, ali nakon toga više nikada nisam bila ista. Nakon što su me poslali kući, jedva sam dobila uputnicu za 

neurologiju. Nakon 9 mjeseci, pregledao me je neurolog koji mi je dijagnosticirao MS i započeo liječenje. Godinu 

dana kasnije moji simptomi su se pogoršali i hitno sam vraćena u bolnicu.

Novi nalazi su pokazali da imam NMOSD, a ne MS. Tačna dijagnoza je bila olakšanje, ali sam bila ljuta i uplašena. 

Kašnjenje u dijagnozi značilo je da nisam dobila pravu terapiju, tako da moji relapsi NMOSD-a nisu bili spriječeni. 

Izgubila sam veći dio vida i više ne mogu hodati bez pomoći. Moram se prekvalificirati da bih mogla raditi i za 

sada se oslanjam na svoju porodicu. Uprkos tome što sada imam pravu terapiju, mogućnost novih relapsa me 

brine.

Moj život i situacija bi možda bili drugačiji da sam ranije dobila dijagnozu. Podizanje svijesti o rijetkim 

neuroimunim bolestima i dobijanje pravovremene dijagnoze ključni su kako bi se spriječilo da drugi prolaze kroz 

moje iskustvo.  

 Prije devet mjeseci dobila sam dijagnozu MS-a koja mi je promijenila život. U početku je 
moj zdravstveni tim bio nevjerovatan. Brzo su mi postavili dijagnozu i pružili podršku. 
Preporučili su infuzijsku terapiju, poznatu po svojoj efikasnosti u zaustavljanju novih lezija i 
relapsa. Bila sam puna nade i osjećala sam sreću. Ipak, put do tretmana bio je prepun izazova. 
Uprkos ranoj dijagnozi, čekala sam na mjesto za infuziju u dnevnoj bolnici da bih primila svoju 
prvu terapiju. Zdravstveni sistem je preopterećen, prezauzet i nedovoljno finansiran, što mi 
onemogućava da dobijem pravovremenu njegu koja mi je očajnički potrebna. Donosioci odluka  
moraju poduzeti mjere i pomoći u pokretanju promjena. Zato se zalažem za jačanje prava 
pacijenata i pomoć u zaštiti našeg dostojanstva.

Nedavno sam primijetila uznemirujući osjećaj – oko me je počelo boljeti i vid mi je postao 
zamagljen. Za mene je ovo novi simptom MS-a. Svaki dan koji prođe bez tretmana  pojačava 
moju anksioznost. Razumijem progresivnu prirodu MS-a i važnost rane intervencije. Odlaganje 
liječenja ugrožava budući kvalitet mog života i moju nezavisnost.  

Pascale, nekadašnja muzičarka koja živi s NMOSD-om

Amelia, direktorica kompanije koja živi s MS-om

MOGAD, bolest povezana s antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein; MS, multipla skleroza; NMOSD, 
poremećaji iz spektra neuromijelitisa optika.
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 Život s NMOSD-om u proteklih 6 godina bio je turbulentan. U početku, tablete koje su mi 
propisane nisu uspjele spriječiti relapse, ostavljajući me u stalnom stanju neizvjesnosti i straha. 
Međutim, nakon prelaska na infuzijsku terapiju osjetila sam značajno poboljšanje svog stanja. Živim 
u Aziji i zdravstveni sistem u mojoj zemlji ne pokriva troškove infuzijske terapije. Uprkos tome što 
imam privatno osiguranje, ono pokriva samo oko polovine troškova liječenja, a ostatak plaćam ja.

Pored finansijskih poteškoća liječenja, NMOSD je ozbiljno uticao na moje šake, onemogućavajući 
moj uobičajeni rad. Posljedica toga je da sam izgubila svoj prihod. Moja porodica mi je pružila 
nevjerovatnu podršku, udružujući svoje resurse kako bi pokrila troškove mog liječenja. Međutim, 
naša finansijska situacija postaje sve teža. Izgledi da ću se morati vratiti na terapiju tabletama su 
zastrašujući. Bojim se da bi se relapsi mogli vratiti i pogoršati moje zdravlje. S obzirom na naše 
finansijske poteškoće, uskoro možda neću imati izbora.

Moja priča ističe potrebu za pristupačnim i priuštivim mogućnostima liječenja za osobe s 
neuroimunim oboljenjima širom svijeta i potrebu za programima prekvalifikacije kako bismo mogli 
nastaviti zarađivati za život. Nadam se da u budućnosti osobe neće morati birati između svog 
zdravlja i svojih finansija. 

 Sa 36 godina starosti, već 12 godina živim s MS-om. Kada mi je prvi put postavljena 
dijagnoza, počeo sam s injekcijskom terapijom. Uprkos tome, i dalje sam imao relapse. Na kraju
me je moj neurolog prebacio na oralnu terapiju. Od tada nisam imao relapse, a moji MR snimci 
nisu pokazali nove lezije. Moj neurolog me uvjerava da je moj invaliditet – mjeren EDSS-om
– stabilan na 3.0.

Prije dvije godine trčanje i hodanje na duge staze bili su podnošljivi, ali sada moje tijelo ne 
sarađuje. Pratim svoju aktivnost pomoću pametnog sata i od tada se dešava stalni pad od preko 
30% u mom nivou aktivnosti. Pitao sam o prelasku na efikasniju terapiju, ali budući da se moj
MS smatra neaktivnim, ne ispunjavam uslove za terapije veće efikasnosti. Moj neurolog je 
spomenuo da možda doživljavam ranu progresiju neovisno o aktivnosti relapsa ili „tinjajući MS”.

Iako mi kažu da mi je stanje nepromijenjeno, ja osjećam to sporo, podmuklo pogoršanje. Ono 
ne utiče samo na moje hobije, već počinje da se odražava i na moj poslovni i privatni život, 
mijenjajući moj osjećaj identiteta. Svaki dan je izazov; slavim male pobjede, prilagođavam se 
svojim promjenjivim fizičkim sposobnostima i borim se za bolje liječenje.

Samantha, grafička dizajnerica koja živi s NMOSD-om

John, računovođa koji živi s MS-om

EDSS, Proširena skala statusa invaliditeta; MR, snimanje magnetnom rezonancom; MS, multipla skleroza; NMOSD, 
poremećaji iz spektra neuromijelitisa optika.
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Dio 1. Novi spektar povezanih bolesti

Multipla skleroza (MS) je česta, doživotna, 
onesposobljavajuća bolest koja je dobro poznata 
među zdravstvenim radnicima. Međutim, izazovi 
tokom njene dijagnoze i liječenja i dalje postoje.  
Poremećaj iz spektra neuromijelitisa optika  (NMOSD) 
i bolest povezana s antitijelima na mijelinski 
oligodendrocitni glikoprotein (MOGAD) su srodne 
bolesti koje se često pogrešno smatraju MS; ove 
bolesti također narušavaju živote oboljelih, ali se 
razlikuju u nekoliko važnih stvari. Ove sličnosti i 
razlike potrebno je razumjeti kako bi se svaka bolest 
mogla na odgovarajući način liječiti i kako bi se 
osobama s tim bolestima pružila podrška da žive što 
boljim životom.

MS: preispitivanje 
onesposobljavajuće bolesti

MS je bolest uzrokovana greškom imunološkog 
sistema koji napada ćelije u mozgu, optičkim
nervima (nervima koji povezuju oči s mozgom) i 
kičmenoj moždini, zajednički poznatim kao centralni 
nervni sistem (CNS). Budući da CNS povezuje sve što 
tijelo radi, MS može uzrokovati mnogo različitih 
simptoma, te utiče na brojne aspekte života. Ovi 
simptomi uključuju probleme s vidom i ravnotežom, 
kao i promjene u načinu na koji osobe misle ili se 
osjećaju. MS je vodeći uzrok netraumatskog 
neurološkog invaliditeta među mladim odraslim 
osobama u mnogim zemljama.3 Njeni simptomi 
obično počinju između 20. i 50. godine života4 i 
vremenom uzrokuju dugoročni, nepovratni fizički i 
mentalni invaliditet.5,6  Prema nalazima
međunarodne nevladine organizacije za MS, 

objavljenim u studiji Atlas of MS, procjenjuje se da je 

u 2020. godini bilo 2,8 miliona osoba s MS-om, što je 

povećanje od 30% u odnosu na 2013. godinu.7

Oštećenje CNS-a uzrokovano MS-om rezultira 
stvaranjem lezija ili plakova (područja akutne 
povrede) koji se mogu vidjeti na snimcima mozga 
kao što je snimak magnetnom rezonancom (MR), ili 
raširenijih oštećenja koja je teže uočiti na snimcima.5,8 

Simptomi MS-a su vrlo varijabilni i ovise o lokaciji i 
obimu oštećenja unutar CNS-a. Obično uključuju 
umor, oštećen vid, trnce ili utrnulost, slabost ili 
ukočenost mišića i probleme s pokretljivošću.3,6,9 
Tokom rane faze MS-a, ovi simptomi se mogu javiti 
izolovano, u varijabilnim kombinacijama ili tokom 
relapsa (tj. intenzivnih, kratkotrajnih pogoršanja 
simptoma) i mogu, ali i ne moraju uzrokovati trajno 
oštećenje (slika 1). MS je progresivna i degenerativna 
bolest. Posljedično tome, s vremenom se simptomi 
kod nekih osoba pogoršavaju.5,6

Važno je napomenuti da mozak ima ugrađenu 
neurološku rezervu – ograničenu sposobnost 
održavanja funkcije remodeliranjem kako bi 
kompenzirao oštećenje.10 Uprkos prisustvu 
mehanizama u CNS-u za popravak oštećenja živaca, 
ovaj popravak je često nepotpun.  Neke nervne ćelije 
su nepovratno uništene i mozak i/ili kičmena 
moždina počinju atrofirati (smanjenje volumena).11,12 

Ovo rezultirajuće povećanje stope atrofije je veće
kod osoba s MS-om nego kod osoba koje nemaju 
MS.2

Odavno se zna da progresiju invaliditeta 
uzrokovanog MS-om mogu uzrokovati relapsi.  
Relapsi se javljaju zbog fokalnog oštećenja nervnog 
sistema i mogu rezultirati privremenim ili trajnim 
pogoršanjem fizičkih i/ili kognitivnih sposobnosti.6 

Međutim, kod određenog broja osoba s MS-om 
dolazi do progresije i pogoršanja bolesti čak i kada se 
ne pokazuje očigledna „fokalna“ upalna aktivnost (tj. 
relapsi ili nove lezije na određenom području koje se 
mogu vidjeti na snimcima MR-om). Ova vrsta 
progresije bolesti kod MS-a naziva se progresija 
nezavisno od aktivnosti relapse (eng. progression 
independent of relapse activity- PIRA), a također se 
naziva i tinjajuća MS.13 Progresija bolesti ukazuje na 
to da lokalizirani upalni procesi u CNS-u pogoršavaju 
MS, ali nisu njen glavni pokretač. Prema tome, 
rasprostranjeni (difuzni) i hronični „tinjajući” procesi 
koji zahvataju čitav CNS imaju uzročnu ulogu u MS-u 
(slika 2). Ovi procesi uključuju sljedeće.13-16 
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	� Periferne infekcije i doprinos virusa. 
	� Faktore životnog stila.
	� Oštećenje nervnih ćelija povezano sa starenjem.
	� Neurodegeneracija – progresivno pogoršanje 

strukture i funkcije nervnog sistema, uzrokovano 
gubitkom neurona ili njihove funkcije u CNS-u. 

	� „Ekscitotoksičnost” – oštećenje ili smrt nerava 
koja se može pojaviti kada postoje pretjerano 
visoki nivoi određenih neurotransmitera (kao što 
je glutamat) i hemikalija u mozgu.
	� Oštećenje nervnih ćelija u CNS-u nastaje kada 

normalni procesi koji štite mozak ne funkcionišu 
ispravno. 

Slika 1. a. Mozak, CNS ili optički nervi mogu stradati postepeno ili naglo, što uzrokuje relapse , periode kada se 
javljaju novi simptomi ili pogoršavaju postojeći. b. Tok bolesti i nagomilavanje invaliditeta često diktiraju upravo 
ti relapsi, nakon kojih oporavak često nije potpun. Slika je adaptirana iz originalnog izvještaja  „Zdravlje mozga: 
vrijeme je važno kod multiple skleroze” uz dozvolu Oxford PharmaGenesis, © 2015.2

CNS, centralni nervni sistem, MOGAD, bolest povezana s antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein; MS, multipla 
skleroza; NMOSD,   poremećaj iz spektra neuromijelitisa optika.
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Poremećaj iz spektra 
neuromijelitisa optika 
(NMOSD) i bolest povezana s 
antitijelima na mijelinski 
oligodendrocitni glikoprotein 
(MOGAD): rijetke, povezane 
bolesti

NMOSD i MOGAD su rijetke bolesti koje uzrokuju 
onesposobljenost, a nastaju kada imunološki sistem 
greškom napadne ćelije u CNS-u. Imaju simptome 
koji se preklapaju sa simptomima MS-a, ali imaju 
različite osnovne pokretače procesa bolesti.17,18 
Nespecifična priroda simptoma može doprinijeti 
postavljanju pogrešne dijagnoze, čime se naglašava 
potreba za pristupom specijalistima19,20 i mogućnosti 
drugih ljekarskih mišljenja. Druga ljekarska mišljenja 

mogu biti od velike pomoći onim osobama koje 
osjećaju da se njihova zabrinutost ne uzima ozbiljno 
u dovoljnoj mjeri. 

Poremećaji iz  spektra neuromijelitisa 
optika (NMOSD) 
NMOSD je prvenstveno bolest kičmene moždine i 
optičkih živaca. Približna dob pojave bolesti je 
između 32 i 45 godina života.21 Između 0,7 i 10 osoba 
na svakih 100.000 osoba ima NMOSD, a bolest se 
češće javlja kod crnačke populacije (~10/100.000 
osoba) i istočnoazijske populacije (~5/100.000 
osoba) nego kod ostalih azijskih populacija i 
populacija bijelaca (Arapi, Austronezijci i Južnoazijci 
te bijelci, <1,5/100.000 osoba).22-24 Također je 5–9 
puta češća kod žena nego kod muškaraca.25-27

NMOSD može uzrokovati probleme s vidom i/ili 
slabost, utrnulost i/ili paralizu, do kojih dolazi kada 

Slika 2. Nekoliko potencijalnih mehanizama može doprinijeti progresiji nezavisnoj od aktivnosti relapsa PIRA/
tinjajućoj MS (za više detalja pogledajte tekst).  Slika je prilagođena iz izvještaja  Zdravlje mozga – vrijeme je 
važno iz 2024. uz dozvolu Oxford Health Policy Forum CIC, © 2024.

MS, multipla skleroza; PIRA, progresija nezavisna od aktivnosti relapsa.

Infekcije

Ekscitotoksičnost

Starenje

Energetski de�citi u nervnim ćelijama

Otkazivanje zaštitnih 
mehanizama

Faktori životnog stila
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nastane upala optičkog nerva i/ili kičmene 
moždine.28 U teškim epizodama ovo se često dešava 
u periodu od nekoliko sati do nekoliko dana. Upravo 
ovi relapsi pretežno uzrokuju pogoršanje invaliditeta 
(slika 1). Iako su periodični i nekontrolirani relapsi 
(pogoršanja) česti, približno 20% osoba ne doživi 
ponovljene relapse.29 Potrebno je više istraživanja o 
progresiji bolesti koja se može javiti nezavisno od 
aktivnosti relapsa. Međutim, preliminarni dokazi 
sugerišu da je to rijetka pojava.

Bolest povezana s antitijelima na 
mijelinski oligodendrocitni 
glikoprotein (MOGAD)
MOGAD se javlja oko 30. godine života i rjeđa je 
bolest od NMOSD-a.30 Globalno gledano, između 1,3 
i 2,5 osoba na 100.000 osoba ima MOGAD, bez 
očiglednih varijacija povezanih sa spolom, rasom ili 
etničkom pripadnošću.30

Simptomi MOGAD-a mogu uključivati paralizu, bol, 
oštećenje vida, umor, ukočenost i spastičnost.19,31 

Ostali simptomi su akutna upala koja zahvata mozak
i kičmenu moždinu (diseminirani encefalomijelitis), 
oticanje u određenim dijelovima mozga (cerebralni 
kortikalni encefalitis) i promjene u dijelu mozga koji 
kontroliše koordinaciju i ravnotežu (cerebelarne 
prezentacije).20,32,33 Relapsi  su periodični i često 
nepredvidivi (slika 1), iako približno 30–50% osoba s 
MOGAD-om nema ponovljene relapse.29,32,34 

Istraživanja iz Njemačke također sugerišu da 
neurodegeneracija kod MOGAD-a može biti sporija 
nego kod NMOSD-a, uz sporiji razvoj invaliditeta 
tokom vremena i manje nagomilavanje invaliditeta 
nakon relapsa.29 Kao i kod NMOSD-a, potrebno je više 
istraživanja kako bi se procijenila potencijalna 

progresija bolesti nezavisna od relapsa i šta to znači 

za dugoročno upravljanje ovom bolešću.
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Pri postavljanju dijagnoze, MS, NMOSD i MOGAD 
mogu se manifestirati sa širokim spektrom 
simptoma, ovisno o tome koji su dijelovi CNS-a 
zahvaćeni.35-38 Cjeloživotna priroda ovih bolesti znači 
da se nagomilavanje invaliditeta može dogoditi čak i 
uz efikasno upravljanje bolešću, iako to nije 
garantovano. Vremenom se ovi efekti mogu proširiti 
na višestruke društvene i ekonomske aspekte, 
predstavljajući značajan izazov kako za pojedinca, 
tako i za društvo (slika 3). Stoga je potreban 
holistički pristup u rješavanju ovih aspekata, uz 
optimizaciju liječenja, kako bi se osiguralo da 
pacijenti mogu živjeti što kvalitetnijim životom. 

Uticaj na osobe koje žive s 
ovim dijagnozama

Čak i rane faze MS-a mogu imati negativan uticaj na 
svakodnevne aktivnosti i dovesti do smanjene radne 
sposobnosti.2,39,40 Kognitivna oštećenja se često 
navode kao problem s kojim se osobe suočavaju,41 a 
studija iz Norveške izvijestila je o trajnom ili 
povremenom umoru kod približno 80% osoba s 
MS-om.42 Tokom vremena, nagomilani i progresivni 
invaliditet (mjeren povećanjem bodova na Proširenoj 
skali statusa invaliditeta [eng. Expanded Disability 
Status Scale, EDSS]; slika 4)43 može uticati na 
mobilnost osobe i ukupni kvalitet života.44-47 Stope 
zaposlenosti također opadaju ako se invaliditet 
poveća, što može stvoriti finansijski pritisak na osobu 
koja živi s bolešću, kao i na društvo zbog gubitka 
poreznih prihoda.48 

Za osobe s NMOSD-om ili MOGAD-om, svaki relaps 
donosi potencijal za hospitalizaciju i može uzrokovati 
nepovratni invaliditet (samo jedna od pet osoba se 
potpuno oporavi nakon relapsa).49,50 Nepotpuni 
oporavak nakon relapsa može dovesti do 
kumulativne neurodegeneracije, progresivnog 
neurološkog invaliditeta, oštećenja vida, sljepila, 
paralize i rane smrti.18,51,52 Široki spektar i 
heterogenost simptoma također značajno utiču na 
kvalitet života. Jedan od glavnih uzročnika ovakvog 

uticaja na osobe s NMOSD-om je neuropatska bol 
nerava.53 Osobe s MOGAD-om u Njemačkoj 
dosljedno navode da bol i depresija imaju značajan 
uticaj na njihov kvalitet života.54 Dodatni simptomi 
koji narušavaju kvalitet života uključuju otežanu 
pokretljivost, uticaj na raspoloženje, poremećaj 
funkcije crijeva/mjehura, oštećenje vida, seksualnu 
disfunkciju i nesposobnost za rad.50,55,56

Teret života s ovim bolestima ne pada samo na 
oboljelu osobu, već i na osobe koji su im bliske. 
Istraživanje u SAD-u57 pokazalo je da je anksioznost 
uobičajena među osobama koje njeguju osobu s 
NMOSD-om, a pregledom dostupne literature 
uočene su slične psihološke posljedice za one koji 
njeguju osobe s MS-om.58 Podaci istraživanja 
provedenog među 131 njegovateljem osoba s 
MS-om u Grčkoj pokazali su da su veliki stres, loše 
mentalno zdravlje i loše fizičko zdravlje smanjili 
njihovu sposobnost pružanja njege i negativno 
uticali na njihovo vlastito blagostanje.59

Uprkos važnosti razmatranja cijelog spektra 
simptoma i načina na koji se oni mijenjaju tokom ove 
bolesti, prikupljanje i objedinjavanje podataka 
predstavlja izazov. Registri koji prate progresiju 
bolesti i bilježe ishode socijalnih usluga mogu 
pomoći u prikazivanju šire slike tereta koji pacijenti i 
njihovi njegovatelji podnose.  Uprkos potencijalnim 
koristima, podaci istraživanja iz 35 evropskih zemalja 
pokazali su da manje od polovine njih ima nacionalni 
registar za MS,60 a još manje njih bilježi sve aspekte 
ove bolesti.

Kontinuirani rad grupa kao što su MSBase,61 Big MS 
Data Alliance,62 Inicijativa PROMS za ishode za 
multiplu sklerozu o kojima izvještavaju pacijenti63 i 
drugi projekti koji slijede Evropski registar za 
multiplu sklerozu (EUReMS) nastoje prikupiti 
standardizirane podatke iz stvarne kliničke prakse 
kako bi procijenili
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Slika 3. Teret povezan sa sve većim invaliditetom kod MS-a, neuromuskularne bolesti mozga (NMOSD) i 
multiple anksioznosti (MOGAD) može uticati na mnoga područja života i zahtijevati opću podršku. Sliku je 
osigurao profesor Gavin Giovannoni, © 2024.

ACT, terapija prihvatanja i posvećenosti; KBT, kognitivno-bihevioralna terapija; CPAP, uređaj za kontinuirani pozitivni pritisak 
u disajnim putevima; DMT, lijek koji mijenja tok bolesti; FES, funkcionalna električna stimulacija; MOGAD, bolest povezana s 
antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein; MS, multipla skleroza; NMOSD, poremećaj spektra neuromijelitisa 
optičkog nerva; PROM, mjera ishoda o kojoj izvještava pacijent; TENS, transkutana električna nervna stimulacija. 
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nagomilavanje tereta. Projekti poput Uticaja 
simptoma multiple skleroze (koji organizira Evropska 
platforma za multiplu sklerozu [eng. European 
Multiple Sclerosis Platform, EMSP]) pomoći će u 
procjeni kako simptomi MS-a utiču na svakodnevni 
život.64 Preporučujemo korištenje podataka iz stvarne 
kliničke prakse kako bi se omogućila procjena 
dugoročne isplativosti lijekova koji mijenjaju tok 
bolesti (DMT) uz tekući društveni teret. Prikupljanje 
standardizovanih podataka o teretu NMOSD-a i 
MOGAD-a također bi trebalo biti prioritet jer je u 
mnogim slučajevima puni teret rijetkih stanja teško 
kvantificirati.65 Takvi podaci bi se zatim mogli koristiti 
kako bi se osiguralo da se osobama i njihovim 
njegovateljima pruža odgovarajuća socijalna 
podrška.

Ekonomski uticaj na osobe  
i društvo

Kada se raspravlja o vrijednosti liječenja važno je 
prepoznati da ekonomski teret ovih bolesti uključuje 
širok spektar direktnih troškova (npr. ljekarski 
pregledi, hospitalizacije, testovi, formalna njega, 
medicinski uređaji i lijekovi) i indirektnih troškova 
(npr. razni izdaci iz vlastitog džepa, neformalna njega 
i gubici prihoda koji utiču na osobe, njihove 
njegovatelje i cijelu ekonomiju uslijed nedostatka 
poreskih prihoda).66 Za potrebe ovog izvještaja, 
sažimamo ekonomski uticaj u odnosu na osobe s 
ovim bolestima, njihove njegovatelje i šire društvo, 
kao i na zdravstvene sisteme i sisteme zaštite  
(slika 5).

Nedostatak standardiziranih pristupa metodologiji i 
uključivanju kategorija troškova u ekonomske 
analize znači da su poređenja apsolutnih troškova 
među zemljama teška.67,68 Međutim, neke teme se 
ipak pojavljuju.

Potreba za minimiziranjem aktivnosti 
bolesti
Postoji jasna veza između nagomilavanja invaliditeta, 
relapsa i povećanih troškova, što govori o potrebi 
optimizacije njege kako bi se smanjili troškovi.
�	U 16 evropskih zemalja različitog ekonomskog

statusa, prosječni godišnji trošak po osobi s 
MS-om procijenjen je na 22.800 eura za one s 
EDSS rezultatom od 0,0 do 3,0 (bez ili umjeren 
invaliditet, ali potpuno pokretljivi), a raste s 
povećanjem invaliditeta na 37.100 eura za EDSS 
rezultate od 4,0 do 6,5 (povećane poteškoće u 
kretanju koje zahtijevaju pomoć, npr. štake) i 
57.500 eura za EDSS rezultate od 7,0 do 9,0 
(značajne poteškoće u kretanju ili vezanost 
za krevet).48

�	 U radu „MS Australia” su također uočeni
trendovi u ukupnim troškovima koji su bili u 
skladu s ovim evropskim primjerima.69

�	 Podaci iz njemačkog registra pokazali su da 
postepene promjene u stepenu invaliditeta 
povećavaju troškove kod pacijenata s MS-om, pri
čemu svako povećanje EDSS rezultata za 0,5 
bodova dodaje u prosjeku 3643 eura ukupnim 
troškovima. Ovo povećanje je još izraženije kod 
viših EDSS rezultata.70

�	Pregledi koji sumiraju dostupne dokaze pokazali
su da su troškovi za pacijente s umjerenim 
invaliditetom bili 1,4–2,3 puta veći nego za 
pacijente samo s blagim invaliditetom, dok

Slika 4. Kurtzkeova proširena skala statusa invaliditeta dodjeljuje rastuće numeričke vrijednosti većim nivoima 
fizičkog invaliditeta (0, normalno neurološko funkcionisanje; 10,0, smrt).43 Slika je adaptirana iz izvještaja 
Zdravlje mozga – vrijeme je važno iz 2024. uz dozvolu Oxford Health Policy Forum CIC, © 2024.

Minimalne 
promjene u 
pokretljivosti

Aktivan 
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Hoda sa štapom 
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Koristi invalidska 
kolica ili je 

vezan za krevet

Rezultat 0 1,0 9,08,07,06,05,04,03,02,0 10,0
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pacijenti s teškim invaliditetom imaju 1,8–2,9 
puta veće ukupne troškove od pacijenata s 
blagim invaliditetom.67,71,72 
	� U jednoj njemačkoj studiji procijenjeno je da 

prosječni godišnji trošak bolesti po osobi s 
NMOSD-om ili MOGAD-om 59.574 eura, s 
godišnjim troškovima u rasponu od 34.992 eura 
za EDSS rezultate od 0,0–3,0 (bez ili sa umjerenim 
invaliditetom, ali potpuno pokretljiv) do 129.687 
eura za EDSS rezultate od 6,5–8,5 (značajne 
poteškoće u kretanju ili ograničenje na krevet 
veći dio dana).73

	� Prema podacima iz jedne studije u Velikoj Britaniji 
koja je provedena 2022. godine procijenjeni su 
prosječni ukupni troškovi zdravstvene zaštite 
tokom tri mjeseca na 5.623 funte po osobi s 
NMOSD-om (tj. 22.492 funte godišnje). Važno je 
napomenuti da su troškovi bili znatno veći za 
pacijente s povećanim invaliditetom (32.717 funti 

za pacijente s EDSS rezultatima od 8,0–9,5 
[pacijent koji je veći dio dana vezan za krevet ili 
trajno vezan za krevet], u poređenju i sa 562 funte 
za pacijente s EDSS rezultatima od 0,0–4,0 
[sposoban za kretanje]).74

Također se moraju uzeti u obzir vrlo značajni troškovi 
zbog relapsa. Prosječni trošak povezan s relapsima 
MS-a tokom tromjesečnog izvještajnog perioda u 16 
evropskih zemalja procijenjen je na 2188 eura kod 
osoba s EDSS rezultatima od 0,0 do 6,0 (tj. uzorak 
osoba kojima je bila potrebna povremena pomoć za 
kretanje s mjesta na mjesto),48 i na 9849 USD  kod 
članova američke grupe za podršku pacijentima s 
MS-om i prosječnim EDSS rezultatom od 4,1 (tj. 
uzorak osoba koje su se, u prosjeku, mogle u 
potpunosti kretati s mjesta na mjesto).75 Podaci od 
1363 osobe s NMOSD-om u SAD-u pokazali su 
prosječni godišnji ukupni trošak liječenja relapsa od 

Slika 5. Vrijednost koju pruža efikasna terapija može se ostvariti u nekoliko oblasti. Slika je prilagođena iz 
izvještaja Zdravlje mozga – vrijeme je važno iz 2024. uz dozvolu Oxford Health Policy Forum CIC, © 2024.

HTA, procjena zdravstvenih tehnologija.

Zdravlje i kvalitet 
života pacijenata

Direktni medicinski 
troškovi

Novčani troškovi 
i koristi

Nemonetarni 
troškovi i koristi

Koristi izvan 
zdravstvenog

 sistema

Koristi 
unutar 

zdravstvenog 
sistema

Naučne 
vještine 

i inovacije

Radna 
mjesta 

i poreski 
prihodi

Socijalna 
inkluzija 

pacijenata

Ekonomska 
korist/

gubitak za
 pacijente     

Ekonomska 
korist/

gubitak za 
njegovatelje

Socijalna 
inkluzija 

njegovatelja

Može biti teško za izmjeriti

Vlade često ignorišu ove aspekte, 
ponekad zbog budžetskih ograničenja

Uticaj često pada van javnog sektora

Uticaj je kvanti�ciran i uglavnom je uključen 
u analize procjene zdravstvenih tehnologija, 
HTA i odluke o naknadi troškova.

Izbjegnute 
direktne uštede 
u zdravstvu na 
osnovu njege

Kvalitet života 
njegovatelja



Dio 2. Uticaj na osobe i društvo

16

10.070 USD po osobi.76 Strategije liječenja koje  
imaju za cilj izbjegavanje relapsa  stoga imaju 
očigledan potencijal u pogledu dugoročnih ušteda.

Osobe s ovim dijagnozama, njihovi 
njegovatelji i šire društvo
Kao što je gore navedeno, sve ove bolesti imaju 
potencijal ne samo da povećaju potrebu za njegom, 
već i da utiču na radnu sposobnost osoba. To 
zauzvrat povećava rizik od smanjenih poreskih 
prihoda i povećane potrebe za podrškom za osobe s 
invaliditetom.77 Izvještaj Društva za multiplu sklerozu 
Velike Britanije iz 2015. godine pokazao je da je 80% 
osoba s MS-om napustilo posao u roku od 15 godina 
od dijagnoze.78 Podaci iz Danske i Velike Britanije 
pokazuju da je udio osoba s MS-om koje primaju 
socijalnu pomoć otprilike za trećinu veći od osoba 
koje nemaju MS.79–81 Informacije o podršci socijalnog 
osiguranja su ograničene za osobe s NMOSD-om ili 
MOGAD-om. Međutim, u istraživanjima u SAD-u 
uočene su prepreke za njihovo daljnje zapošljavanje i 
napredovanje.82 

Kombinovani pregled literature i anketa osoba s 
MS-om u devet evropskih zemalja (Belgija, Danska, 
Francuska, Njemačka, Italija, Norveška, Španija, 
Švedska i Velika Britanija) izvijestili su o potencijalnim 
koristima pravovremenog liječenja na prihod od 
zaposlenja.83 Uz pravovremeno liječenje, godišnji 
dobici u odrađenim satima iznosili su 3000 eura 
dodatnog prihoda po osobi i procijenjeno ukupno 
povećanje prihoda od zaposlenja od 155,3 miliona 
eura u devet zemalja.83 Važno je napomenuti da su 
ove vrijednosti vjerovatno potcijenjene jer ne 
uzimaju u obzir osobe koje su možda prešle na 
slabije plaćeno ili honorarno zaposlenje ako nisu 
primile ranu i efikasnu terapiju. Također se naglašava 
vrijednost napora da se osobama omogući da ostanu 
na tržištu rada, naprimjer, kroz daljnje obrazovanje.

Pored ekonomskog gubitka nastalog zbog uticaja na 
zaposlenost, moramo uzeti u obzir i da troškovi njege 
dramatično rastu s povećanjem opterećenja 
bolestima.48 Ovi troškovi obično ne spadaju u sisteme 
pokrića zdravstvene zaštite i umjesto toga ih plaćaju 
budžeti socijalne zaštite i/ili osobe s ovim bolestima i 
njihove porodice.  Gotovo trećini osoba s MS-om 
potrebna je njega, koja može imati mnogo oblika, a 

oko 80% toga se pruža „neformalno“ od strane 
neplaćenih njegovatelja poput rodbine.84 U Velikoj 
Britaniji, izvještaj Društva za multiplu sklerozu iz 
2019. godine otkriva da šest od 10 osoba s MS-om 
plaća dodatne troškove kako bi zadovoljile svoje 
potrebe za socijalnom zaštitom, dok se četiri od 10 
osoba oslanja na određeni stepen neplaćene njege 
koju pružaju porodica i prijatelji.85 Nadalje, studija 
istraživačkog centra RAND iz 2019. godine otkrila je 
da je, globalno, gotovo polovina osoba s MS-om 
primala neformalnu njegu u prosjeku 30 sati 
sedmično.86 Osobama u Evropi s teškim oblikom 
MS-a (EDSS rezultati od 7,0–9,0; tj. pacijent koji koristi 
invalidska kolica ili je vezan za krevet) također je bilo 
potrebno otprilike 200 sati neformalne njege svakog 
mjeseca.48 Prethodni sistematski pregled troškova 
neformalne njege kod MS-a pokazao je da 
pogoršanje invaliditeta povećava troškove i do 10 
puta.87

Rad studijske grupe za neuromijelitis optiku (NEMOS) 
u Njemačkoj pokazao je da indirektni troškovi 
doprinose najvećem udjelu ukupnog ekonomskog 
tereta povezanog s MOGAD-om.73 Globalni podaci 
ukazuju na to da 70% osoba s NMOSD-om ili 
MOGAD-om zahtijeva kućnu njegu.88 Podaci iz 
Njemačke procjenjuju smanjenje radnog vremena od 
4,4 sata sedmično po osobi koja brine o nekome s 
teškim oblikom NMOSD-a ili MOGAD-a.73 Prosječni 
troškovi neformalne njege za osobe s NMOSD-om 
koju pružaju prijatelji ili porodica tokom 
tromjesečnog perioda kretali su se od 13.150 do 
24.560 funti prema jednom istraživanju u Velikoj 
Britaniji iz 2022. godine.74 Troškovi neformalne njege
u Njemačkoj također su znatno porasli s povećanjem 
invaliditeta za osobe s NMOSD-om ili MOGAD-om 
(prosječni godišnji trošak, 16.460 eura; u rasponu od 
5210 eura za blagi invaliditet [EDSS rezultati od 
0,0–3,0] do 40.477 eura za teški invaliditet [EDSS 
rezultati od 6,5–8,5]).73

Sistem zdravstvene zaštite
Važno je razmotriti direktne troškove u kontekstu 
vrijednosti koju terapije mogu pružiti i potencijala 
koje one imaju da pomognu u izbjegavanju 
nagomilavanja invaliditeta. Kao i kod drugih složenih 
doživotnih bolesti, troškovi za zdravstveni sistem su 
značajni. Sistematski pregled analiza troškova u
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SAD-u pokazao je da je MS povezana s povećanom 
upotrebom lijekova i posjetama bolničkom, 
ambulantnom i hitnom odjeljenju, kao i produženim 
trajanjem boravka u bolnici.89 Prethodni sistematski 
pregled pokazao je da su se godišnji direktni troškovi 
MS-a u SAD-u kretali od 16.614 USD (2006.) do 
72.744 USD  (2017.).89 Analiza koju je provela grupa 
MS Australia upoređivala je troškove (prijavljene u 
2021. AUD) u Australiji s onima u 15 evropskih 
zemalja različitog ekonomskog statusa i pokazala da 
su prosječni godišnji direktni troškovi iznosili 39.964 
AUD (u rasponu od 10.525 AUD u Češkoj do 65.072 
AUD u Švedskoj).69

Podaci iz Njemačke pokazali su da su godišnji 
direktni medicinski troškovi za osobe s NMOSD-om 
bili približno tri puta veći nego za osobe koje nisu 
imale NMOSD (12.913 eura po osobi u odnosu na 
4667 eura po osobi).90 U Velikoj Britaniji povećani 
troškovi povezani s NMOSD-om bili su uzrokovani 
češćim prijemima u bolnicu (i dužim boravkom u 
bolnici), većim brojem ambulantnih pregleda i 
povećanim troškovima lijekova na recept u 
poređenju  sa osobama koje nisu imale NMOSD.76 U 
Kolumbiji, direktni troškovi liječenja NMOSD-a bili su 
uzrokovani troškovima povezanima s liječenjem 
relapsa.91 

Iako direktni troškovi MOGAD-a nisu detaljno 
proučavani, podaci od 212 osoba s NMOSD-om ili 
MOGAD-om u Njemačkoj pokazuju da godišnji 
direktni troškovi uključuju faktore kao što su lijekovi 
(9786 eura po pacijentu [38% direktnih troškova]), 
bolničko liječenje (5199 eura po pacijentu [20% 
direktnih troškova]) i troškovi formalne njege (3674 
eura po pacijentu [14% direktnih troškova]).73

S obzirom na ove troškove, ključno je prepoznati 
vrijednost optimizacije liječenja, a nalazi iz 
međunarodne baze podataka MSBase i švedskih 
registara92 i registra u Italiji,93 kao i nalazi 
sistematskih pregleda,94 pokazali su potencijalnu 
vrijednost ranog efikasnog liječenja MS-a pomoću 
lijekova koji mijenjaju tok bolesti (DMT).  Međutim, 
ograničenja u pristupu liječenju mogu biti rezultat 
toga što lijekovi nisu refundirani i/ili nisu dostupni u 
određenim zdravstvenim sistemima.

Nejednak pristup punom spektru lijekova za MS  koji 
mijenjaju tok bolesti (DMT) je stoga također kritično 
pitanje. U 57% zemalja, pacijenti moraju pokriti neke 
ili sve troškove svojih DMT lijekova iz vlastitih 
sredstava,95 što može imati veliki uticaj na izbor 
liječenja, ali i ukazuje na to koliko su ove terapije 
važne osobama.96 U zemljama bez univerzalnog 
zdravstvenog sistema, niži socioekonomski status 
također je bio povezan sa smanjenim pristupom 
visoko efikasnim DMT lijekovima za MS.97 Međutim, u 
Velikoj Britaniji (koja ima univerzalnu nacionalnu 
zdravstvenu službu), obrasci propisivanja DMT klase 
lijekova nisu bili u korelaciji sa socioekonomskim 
statusom,98 što sugerira da se obrasci nejednakosti 
vjerovatno razlikuju među zemljama.

Međunarodne ankete ljekara otkrile su da je 
dostupnost, a kamoli priuštivost, nekih novijih DMT 
lijekova za MS ograničena u Latinskoj Americi, a 
posebno u jugoistočnoj Aziji.99,100 Nadalje, pokazalo 
se da je priuštivost jednog od najranije 
uspostavljenih DMT lijekova u 40 zemalja u mnogima 
od njih bila ograničena.101 Priuštivost je bila najslabija 
u Maroku, Jordanu, Peruu, Brazilu i Argentini, gdje bi 
osobe morale platiti više od ekvivalenta 20 dnevnica 
za mjesečnu dozu.101

Za NMOSD, globalna studija u 52 zemlje koje su 
učestvovale u istraživanju otkrila je da je prosječni 
trošak liječenja tipične osobe u 2018. godini iznosio 
3819 američkih dolara godišnje.102 Ova studija je 
otkrila da, iako su troškovi liječenja djelimično ili u 
potpunosti pokriveni javnim osiguranjem u svih 15 
zemalja s visokim prihodima koje su učestvovale u 
istraživanju, 92% od 12 zemalja s niskim prihodima 
izjavilo je da troškovi pacijenata uopće nisu pokriveni 
javnim osiguranjem.102 Zaista, manje od 10% 
stanovništva u zemljama s niskim prihodima moglo 
je priuštiti jednu godinu liječenja bez katastrofalnih 
zdravstvenih troškova (preko 40% raspoloživog 
dohotka domaćinstva).102 Nemogućnost plaćanja 
liječenja i medicinske njege, za koju se zna da zatim 
povećava lični i finansijski teret, također je bila 
problem (manji ili veći) za 65% osoba s NMOSD-om u 
SAD-u.50 

Može se učiniti više kako bi se podržale osobe s 
NMOSD-om ili MOGAD-om i kako bi se osigurao 
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pristup efikasnoj ranoj terapiji.103 Izazovi s kojima se 
susreću slični su onima kod drugih rijetkih i/ili 
zapostavljenih bolesti, pri čemu prikupljanje 
podataka od malih populacija pacijenata predstavlja 
značajan izazov za proširenje pristupa liječenju.65 Još 
jedno razmatranje koje će zemlje morati uzeti u obzir 
je kako prilagoditi kriterije cijena i/ili pristupačnosti 
novim terapijama koje se odobravaju za upotrebu 
kod osoba s ovim bolestima, jer će vjerovatno biti 
znatno skuplje od starijih terapija ili onih koje nisu 
odobrene do sada.73,104

Važno je napomenuti da su ovi izvori objavljeni prije 
uticaja uključivanja nekih DMT lijekova za MS na 
Spisak esencijalnih lijekova Svjetske zdravstvene 
organizacije (SZO).103 Bit će važno pratiti kako ovo 
uključivanje utiče na pristup osobama s ovim 
bolestima. 

Promjena perspektiva unutar 
ekonomskih evaluacija

Informacije navedene u ovom dijelu  pokazuju 
važnost razmatranja svih koristi i troškova. Većina 
zemalja procjenjuje terapije radi uključivanja u 
pakete zdravstvenih beneficija. Međutim, troškovi za 
šire društvo, kao što su socijalne usluge, neformalna 
njega i gubici produktivnosti s kojima se suočavaju 
osobe s ovim bolestima i njihovi njegovatelji, 
razmatraju se samo u sekundarnoj analizi– ili se 

uopće ne razmatraju. 105–107 Mnoge zemlje fokusiraju 

svoje procjene učinka novih terapija na zdravstvene 

koristi za same pacijente, a često samo na produženi 

životni vijek (npr. ne uzimajući u obzir uticaj na 

produktivnost ili zdravlje i produktivnost njihovih 

njegovatelja) i promjene u direktnim

troškovima zdravstvene zaštite (umjesto troškova 
koje snose socijalne usluge i/ili osobe za njihovu 
obuhvatniju njegu i njihove potencijalne gubitke 
zaposlenja).

Bez obzira na to da li se ove šire koristi uzimaju u 
obzir ili ne, to može rezultirati značajnim razlikama u 
procjenama agencija za procjenu zdravstvene 
tehnologije o vrijednosti novih tretmana.108,109 
Također je potrebno prepoznati da se društveni 
troškovi među zemljama mogu razlikovati zbog 
kontekstualnih faktora, uključujući organizaciju i 
finansiranje zdravstvenog sistema, te dostupnost i 
korištenje zdravstvenih usluga i sistema socijalnih 
usluga koji regulišu bolest, invaliditet i 
penzionisanje.110

Ekonomska evaluacija koja ispituje bilo koju 
potencijalnu intervenciju trebala bi kvantificirati sve 
relevantne troškove i koristi relevantne za odluku o 
usvajanju terapije.111 S obzirom na to da značajno 
poboljšanje zdravlja može ublažiti značajne 
indirektne troškove povezane s ovim bolestima, 
ekonomske evaluacije trebaju uzeti u obzir 
društvenu perspektivu kako bi se osiguralo da se 
potencijalne koristi za osobe i njihove njegovatelje 
uzmu u obzir u svakoj analizi.110,112 Zaista, uzimajući u 
obzir društvenu perspektivu unutar ekonomskih 
evaluacija, promijenilo je preporuke ili zaključke u 10 
od 15 studija procijenjenih u sistematskom pregledu 
prethodnih ekonomskih evaluacija kod MS-a.106 
Većina donosilaca odluka u zdravstvu prihvata samo 
perspektivu zdravstvenog sektora i ova situacija bi se 
mogla poboljšati holističkim  pristupom koji uzima u 
obzir perspektive zdravstvenog sektora, socijalnog 
sektora i šire društvene perspektive te nove 
vrijednosne elemente.113–115
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Dio 3. Važnost pravovremene dijagnoze, 
ranog liječenja i efikasnog redovnog 
praćenja

U nedostatku lijekova za MS, NMOSD i MOGAD, 
pravovremena dijagnoza omogućava pristup njezi 
koja može spriječiti buduće relapse , smanjiti 
aktivnost bolesti i usporiti napredovanje 
bolesti.20,28,116,117

Globalno gledano, uobičajene prepreke ranoj 
dijagnozi ovih bolesti uključuju: svijest o ranim 

kliničkim simptomima među pacijentima i 
zdravstvenim radnicima; pristup neurološkim 
medicinskim specijalistima koji bi obično postavili 
dijagnozu; društvene barijere i pristup 
odgovarajućim dijagnostičkim alatima (slika 6).19,20,118 
Dijagnoza ovih bolesti često je komplicirana uslijed 
preklapanja kliničkih slika s drugim bolestima i 
njihovim heterogenim tokovima bolesti.19,20,119 

Slika 6. Kašnjenja između pojave početnih simptoma i dijagnoze su česta. Slika je adaptirana iz originalnog 
izvještaja „Zdravlje mozga: vrijeme je važno kod multiple skleroze” uz dozvolu Oxford PharmaGenesis, © 2015.2

HCP, zdravstveni radnik; MOGAD, bolest povezana s antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein; MR, 
snimanje magnetnom rezonancom; MS, multipla skleroza; NMOSD, poremećaj iz spektra neuromijelitisa optika .
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Podaci iz SAD-a pokazali su da je samo 11% osoba 
(16 od 144) imalo NMOSD dijagnosticiran nakon 
prvog kontakta sa zdravstvenim sistemom.19 Nadalje, 
na osnovu odgovora u međunarodnim anketama, 
MS je postavljena kao prva dijagnoza kod otprilike 
30% osoba s MOGAD-om koji su dobili alternativnu 
dijagnozu prije nego što je MOGAD dijagnosticiran.20 
Ovi događaji odgađaju početak efikasnih terapija i 
izlažu pacijente riziku od dodatnih relapsa.19,20,120,121

Pravovremena dijagnoza

Svijest o bolestima
Osoba koja prvi put osjeti simptome koji odgovaraju 
MS-u, NMOSD-u ili MOGAD-u vjerovatno će posjetiti 
ljekara opće prakse ili će, u slučaju težih 
nepredviđenih medicinskih problema, potražiti hitnu 
pomoć. Problemi s vidom se također mogu javiti u 
ranoj fazi ovih bolesti, pa pacijenti u početku mogu 
posjetiti optičara i/ili oftalmologa.19,20 Često ovi 
stručnjaci imaju ograničeno iskustvo s ovim 
bolestima.19,20,119

Poboljšanje opće svijesti o ranim simptomima ovih 
bolesti među zdravstvenim radnicima (HCP) koji će 
se vjerovatno susresti s nedijagnosticiranim
pacijentima olakšalo bi odgovarajuće upućivanje 
nadležnom specijalisti, a time i pomoglo u 
pravovremenoj dijagnozi.19,20,119 Stoga je ključno da
se dalja edukacija o važnosti upućivanja na 
specijalističku njegu uključi u nastavne planove i 
programe za studente medicine i sestrinstva, kao i u 
rasporede stalnog stručnog usavršavanja nakon 
diplomiranja. Potonje bi trebalo izaći iz okvira 
obaveznog obrazovanja, a dodatna edukacija bi se 
mogla ostvariti putem webinara,122 online kurseva123 i 
obrazovnih programa između specijalista neurologa i 
drugih specijalnosti.124

Pristup specijalistima neurolozima i 
medicinskim sestrama
Lakoća pristupa neurolozima varira u zavisnosti od 
niza faktora, uključujući regionalne ili nacionalne 
zdravstvene protokole, a posebno je otežana kada su 
zdravstveni resursi ograničeni.118,125 Pristup 
zdravstvenim radnicima za MS, specijalističkim 
timovima i dijagnostičkim objektima uveliko varira

širom svijeta. Statistika Međunarodne federacije za 
MS pokazala je da na globalnom nivou postoji 0,3 
neurologa specijalista za MS na 100.000 osoba.126 U 
zemljama s visokim i višim srednjim dohotkom, ova 
brojka iznosi 0,4 na 100.000 osoba,126 uz značajnu 
razliku u poređenju sa zemljama s nižim srednjim i 
niskim dohotkom, s 0,01 odnosno 0,02 neurologa 
specijalista za MS na 100.000 osoba.126 Ova situacija
je vjerovatno još lošija kod bolesti kao što su NMOSD
i MOGAD, koje su rjeđe i podložnije pogrešnoj 
dijagnozi.19,20 Također treba napomenuti da 
specijalizirane medicinske sestre igraju ključnu ulogu 
u njezi, pružajući edukaciju, savjetovanje i pomoć u 
snalaženju kroz složene zdravstvene sisteme te 
podržavajući promjene načina života.127 Međutim, u 
zemljama s visokim dohotkom postoje 0,4
medicinske sestre specijalizirane za MS na 100.000 
osoba, što pada na 0,1 na 100.000 osoba u zemljama
s višim srednjim dohotkom, dok u zemljama s nižim 
srednjim i niskim dohotkom nisu zabilježene.128 Ovi 
podaci naglašavaju važna područja u kojima je 
potrebno zapošljavanje i obuka.

Postoje projekcije da bi čak i u zemljama koje 
trenutno imaju adekvatan broj neurologa za liječenje 
MS-a moglo doći do nedostatka u narednim 
godinama,129 što ukazuje na potrebu za novim 
pristupima.  Stvaranje modela brzog pristupa (npr. 
Fast Neuro u SAD-u), koji ubrzavaju upućivanje u 
ambulantne neurološke službe, pokazalo je 
prednosti u skraćivanju vremena čekanja i smanjenju 
broja pacijenata u hitnim službama kod pacijenata 
koji se javljaju sa simptomima koji odgovaraju 
mogućem NMOSD-u ili MOGAD-u.130 Resursi, 
uključujući intersektoralni globalni akcijski plan 
SZO-a za epilepsiju i druge neurološke poremećaje, 
također mogu pomoći u uvođenju efikasnih puteva 
njege.131 U slučaju rijetkih poremećaja, kao što su 
NMOSD i MOGAD, prekogranični pristupi služe kao 
još jedan model za poboljšanje ishoda: naprimjer, 
lokacije Evropske referentne mreže u Francuskoj i 
Njemačkoj imaju za cilj saradnju i razmjenu znanja, 
čime se smanjuje potreba da pacijenti putuju kako bi 
dobili stručnu njegu.

Iako ne rješavaju sve probleme povezane s malom 
količinom usluga, digitalna rješenja poput 
telemedicine mogu doprinijeti širenju 
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specijalističkog znanja na različite geografske 
lokacije ili omogućiti pristup pacijentima u udaljenim 
ili ruralnim područjima.2,129 Iskustva stečena tokom 
pandemije COVID-19 također mogu potaknuti 
povećanu primjenu ovakvih pristupa, kao što je 
zabilježeno u Južnoj Americi.132 Ove potencijalne 
koristi treba balansirati s izazovima u pristupu koji se 
odnose na socioekonomski status i oštećenja 
uzrokovana bolešću, prema podacima iz Sjeverne 
Amerike.133 

Dostupnost kliničkih testova 
Da bi se ove bolesti ispravno dijagnosticirale, 
potrebno je poduzeti niz koraka: reviziju kliničkih 
simptoma i relapsa, snimanje mozga, kičmene 
moždine i/ili oka te laboratorijske testove kojima se 
pretražuju proteini u krvi i/ili cerebrospinalnoj 
tečnosti.28,32,134 Za NMOSD i MOGAD, ovaj proces 
također uključuje testove na antitijela radi 
identifikacije ključnih molekula koji doprinose 
bolesti, pri čemu je vremenski aspekt testiranja u 
odnosu na relapse  veoma važan, a osjetljivost 
testova se kontinuirano poboljšava.28,32 Povećana 
osjetljivost, specifičnost i tačnost testova na antitijela 
za NMOSD ili MOGAD trebali bi skratiti vrijeme do 
postavljanja dijagnoze i olakšati dijagnostičku 
putanju za osobe s ovim bolestima.

Međutim, i dalje postoje opći izazovi u pristupu 
dijagnostičkim testovima. Globalna studija 
zasnovana na podacima iz studije MS Atlas ukazala je 
na to da osobe kod kojih postoji sumnja na MS nisu 
obavile preporučena testiranja zbog visokih troškova 
testova i/ili neizvodljivosti potrebnog putovanja.118 
Pristup ispravnim modalitetima testiranja i jasne 
smjernice o tome koje testove treba indicirati 
predstavljaju trajne izazove u ovoj oblasti. 

Dijagnostički kriteriji
Uspostavljeni dijagnostički kriteriji za MS ne 
primjenjuju se uvijek dosljedno u kliničkoj praksi.135 U 
jednoj globalnoj studiji koja je koristila podatke iz 
studije MS Atlas, 66% ispitanika prijavilo je barem 
jednu prepreku u usvajanju najčešće korištenih 
dijagnostičkih kriterija,118 konkretno McDonaldovih 
kriterija iz 2017. godine.134 Nedostatak dovoljne 
osviještenosti i adekvatne obuke za neurologe 
istaknuti su kao najčešće prepreke u primjeni 

dijagnostičkih kriterija u zemljama s malim 
dohotkom.95

Dijagnostički kriteriji za NMOSD28 i predloženi kriteriji 
za MOGAD32 zahtijevaju jasnu definiciju i 
kontinuirano poboljšavanje u skladu s napretkom u 
saznanjima o etiopatogenezi i dostupnosti 
dijagnostičkih testova.

Obzirom na to da se baza dokaza na kojoj se temelje 
dijagnostički kriteriji kontinuirano razvija, o 
predstojećim konsenzusnim dokumentima 
raspravljamo u dijelu  „Buduće perspektive“.

Rana terapija

Osiguravanje pristupa punom spektru odobrenih 
terapijskih opcija dostupnih za ove bolesti, te 
postizanje konsenzusa o istima putem zajedničkog i 
informisanog donošenja odluka između pacijenata i 
njihovog ljekara (koji ne mora nužno biti specijalista), 
od presudne je važnosti za pružanje optimalne 
njege. U kombinaciji s efikasnim monitoringom, na 
neuspjeh liječenja može se brzo reagovati, a 
terapijski pristupi se mogu korigovati kada aktivnost 
bolesti nije minimizirana kao odgovor na 
primijenjenu terapiju (slika 7).

Pristup lijekovima koji mijenjaju tok 
bolesti
Trenutno je odobreno više od 20 DMT lijekova za MS, 
koje se razlikuju po mehanizmu djelovanja i načinu 
primjene.136,137 Kod vodećih regulatornih agencija za 
odobravanje lijekova u SAD-u, Evropi i Japanu, samo 
četiri terapije su odobrene za dugoročno liječenje 
NMOSD-a.138 Nadalje, ne postoje odobrene terapije 
koje su specifične za dugoročno liječenje MOGAD-a, 
ali klinička ispitivanja su u toku, a lijekovi koji 
suprimiraju imunološki sistem se ponekad koriste 
izvan odobrene indikacije.17,29  

DMT lijekovi dostupni za liječenje osoba s MS-om 
uključuju one koji su odobreni 1990-ih za relapsne  
oblike MS-a (u ovom izvještaju se nazivaju „utvrđeni 
DMT lijekovi”), kao i one odobrene nakon 2000. 
godine koji imaju drugačije mehanizme djelovanja 
od utvrđenih DMT lijekova (u ovom izvještaju se 
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nazivaju „noviji” DMT lijekovi). Neki od ovih novijih 
DMT lijekova imaju bazu dokaza koji podržavaju 
superiorniju efikasnost u odnosu na već utvrđene 
DMT lijekove, što može uključivati direktna klinička 
ispitivanja ili dokaze iz stvarne kliničke prakse.2,109 
Međutim, 2022. godine, 14% zemalja širom svijeta 
nije imalo DMT lijekove odobrene od strane 
regulatora, a taj broj se popeo na 60% u afričkim 
zemljama i 70% među zemljama s niskim 
dohotkom.95 Analizama se također uočilo prosječno 
kašnjenje od 2,6 godina od odobrenja za stavljanje 
na tržište do uključivanja novih terapija u ažurirane 
kliničke smjernice.139 

Bibliometrijska analiza je otkrila da se istraživanja i 
razvoj terapije za MS i dalje pretežno provode u 
zapadnim zemljama s visokim dohotkom, pri čemu 
autori iz SAD-a objavljuju 12.770 istraživačkih radova 
citiranih 610.334 puta.Oni  iz Italije objavljuju 4310 
radova citiranih 128.079 puta, a iz Velike Britanije 
objavljuju 3503 radova citiranih 184.932 puta 
(između 1945. i 2021. godine).140 Iako se broj 
objavljenih istraživačkih članaka povećao za 79,3% u 
posljednjih 20 godina, istraživanja provedena od 
strane i za autore u zemljama s niskim ili srednjim 
dohotkom i u svim zemljama juga globalno 
zauzimaju relativno mali dio u široj istraživačkoj 
slici,140 pri čemu pacijenti u tim zemljama također 
imaju manje mogućnosti u pristupu novijim 
terapijama.99,100

Obrasci istraživanja i razvoja u MS-u također 
odražavaju nejednaku dostupnost globalnog 
finansiranja istraživanja. Analiza neprofitnih i vladinih 
bespovratnih sredstava dodijeljenih između 2021. i 
2023. godine otkrila je da je 2088 od 2346 
identificiranih istraživačkih projekata (89%) 
provedeno u Sjevernoj Americi ili Evropi.141 Uprkos 
povećanom fokusu na proširenje i produbljivanje 
okruženja za istraživanje MS-a od vremena analize 
istraživačkog okruženja MS-a 2001. godine,142 s 
organizacijama pacijenata s MS-om koje su se 
udružile radi koordinacije i objavljivanja globalne 
istraživačke strategije 2022. godine,143 relativno malo 
izvora finansiranja dostupno je istraživačima MS-a u 
zemljama s niskim ili srednjim dohotkom (npr. 
bespovratna sredstva Međunarodne federacije za 
MS, McDonald i Du Pre grantovi).144 Stoga je važno 
proširiti globalni istraživački okvir MS-a u budućim 
godinama kako bi se poboljšao napredak istraživanja 
i razvoja, kao i evaluacija i pristup novim DMT 
lijekovima za osobe s MS-om širom svijeta, ne samo u 
geografskim područjima s visokim dohotkom.

Neki DMT lijekovi za MS sada su uvršteni na Spisak 
esencijalnih lijekova SZO-a.103 Ovo je zasnovano na 
dokazima o njihovim potencijalnim koristima i 
štetama, njihovoj vrijednosti, njihovom uticaju na 
ishode koji su važni za pacijente i lakoći s kojom bi se 
mogli usvojiti globalno.125 Nadamo se da će ovo 
omogućiti veću jednakost u pristupu liječenju 
globalno.  Također je istina da jednakost u pristupu 

Slika 7. Rani početak liječenja MS-a, NMOSD-a i 
MOGAD-a treba kombinovati  sa  učinkovitim 
praćenjem kako bi se omogućio pravovremeni 
prelazak u slučaju neuspjeha u liječenju. Slika je 
prilagođena iz originalnog izvještaja „Zdravlje mozga: 
vrijeme je važno kod multiple skleroze ” uz dozvolu 
profesora Gavina Giovannonija, © 2014.2 

MOGAD, bolest povezana s antitijelima na mijelinski 
oligodendrocitni glikoprotein; MS, multipla skleroza; 
NMOSD, poremećaj iz spektra neuromijelitisa optika.
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terapijama varira ovisno o stadiju MS-a. Postoji širok 
spektar DMT lijekova koji su dostupni za osobe s 
MS-om kod kojih se pokazuje aktivna inflamatorna 
bolest, definirana kliničkim ili radiološkim  
karakteristikama, što omogućava izbor pacijentu i 
zdravstvenom radniku.122,123 Nakon što se utvrdio 
prelazak na nerelapsnu /neaktivnu bolest, do danas 
nema dostupnih DMT opcija. Ipak,  mogu se odobriti 
upotrebe nekih terapija izvan odobrenih indikacija.145 
Mogućnosti liječenja su također ograničene kod 
osoba kod kojih se prvobitno utvrdi progresivna MS, 
s jednim dostupnim DMT lijekom.146 Postizanje 
jednakog pristupa DMT lijekovima za MS stoga ostaje 
globalni izazov.2

Postizanje najboljih rezultata 
Nakon što se donese odluka o početku liječenja, na 
izbor liječenja može uticati nekoliko faktora, 
uključujući tok bolesti, lični stavovi, vrijednosti, 
ciljevi, dob, znanje i preferencije.147,148 Zbog toga je 
zajedničko donošenje odluka ključno. Mogu se 
primjenjivati i ograničenja redoslijeda liječenja, kao 
što je dozvoljavanje osobama s MS-om pristupa 
nekim DMT lijekovima samo nakon što prvi put 
iskuse „neuspjeh“ u liječenju s utvrđenim DMT 
lijekom.

Kod MS-a, ranije je bila praksa da se liječenje započne 
korištenjem utvrđenih DMT lijekova, a zatim se pređe 
na novije DMT lijekove tek kasnije, ako je to potrebno 
u kontekstu progresije bolesti. Međutim, sada postoji 
konsenzus da se DMT lijekovi velike efikasnosti 
trebaju koristiti rano u liječenju (slika 8). Pacijenti 
koji započnu rano liječenje novijim, efikasnijim DMT 
lijekovima (također poznato kao „obrtanje piramide”) 
imaju poboljšane zdravstvene ishode, sa značajno 
nižim stopama relapsa  i progresije invaliditeta u 
10–15 godina nakon početka liječenja, u poređenju s 
osobama koje su započele liječenje utvrđenim DMT 
lijekovima manje efikasnosti.136 Ove nalaze 
podržavaju dodatne studije registra92,93 i nalazi 
sistematskog pregleda literature.94 Širom svijeta, 25% 
zemalja ne koristi novije DMT lijekove, a taj broj se 
povećava na 50% u zemljama s nižim srednjim 
dohotkom, dok pacijenti nemaju  pristupa u 
zemljama s niskim dohotkom.95 Smjernice za 
propisivanje lijekova na nivou država i regija koje 
regulišu započinjanje liječenja DMT lijekovima 

moraju se razvijati paralelno s dijagnostičkim 
kriterijima kako bi se spriječio nepotreban gubitak 
neurološke rezerve, gubitak moždanog tkiva, 
pogoršanje zdravlja mozga i progresija invaliditeta.2 

Kod NMOSD-a i MOGAD-a, rana dijagnoza, brzo 
liječenje akutnih relapsa 17,18,149,150 i nastojanje da se 
spriječe budući relapsi  čim se postavi konačna 
dijagnoza ključni su za izbjegavanje kumulativnog 
neurološkog oštećenja uzrokovanog ponovljenim 
relapsom.  (slika 9).19,27,29,138,149 Pogrešna dijagnoza 
MS-a također može potencijalno povećati rizik za 
osobu jer je zabilježeno da neke terapije za MS 
izazivaju teške relapse  kod NMOSD-a.138 Ovo 
naglašava kritičnu važnost rane i tačne dijagnoze za 
osobe s ovim bolestima.

Dugoročno liječenje NMOSD-a i MOGAD-a fokusira 
se na sprečavanje budućih relapsa .138,150 Savjeti u 
kliničkim smjernicama o propisivanju terapija i 
priručnicima  za pomoć osobama s NMOSD-om koje 
nisu pozitivne na specifična antitijela (antitijela za 
akvaporin-4) su stalna potreba.138 Kako se istraživanje 
NMOSD-a i MOGAD-a nastavlja, za nadati se je da će 
se pristup dugoročnim mogućnostima liječenja moći 
proširiti globalno. 
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Redovno praćenje

Redovno praćenje ishoda je važno za procjenu 
efikasnosti i sigurnosti liječenja, a može biti korisno i 
u praćenju progresije bolesti. Također bi trebalo da 
uključuje i osnovne testove prije početka liječenja.151 
Trenutni parametri koji se mogu pratiti mogu se 
mjeriti klinički (npr. progresija invaliditeta i relapsi ), 
radiološki (korištenjem magnetne rezonance) ili u 

laboratoriji (npr. iz uzorka krvi). Također ih može 
prijaviti osoba s MS-om ili njen njegovatelj (putem 
ishoda koje je prijavio pacijent [PROM]; npr. 
ograničenja aktivnosti, kognitivni status ili nivo 
umora) ili ih može procijeniti istraživač (npr. 
kognitivne procjene). U budućnosti se ovo može 
proširiti na digitalno praćenje. 

Slika 8. Pored koristi od ranog liječenja DMT lijekovima kod osoba s MS-om (a), sada postoji konsenzus da DMT 
lijekove velike efikasnosti treba koristiti rano (b). Slika je adaptirana iz originalnog izvještaja „Zdravlje mozga: 
vrijeme je važno kod multiple skleroze” uz dozvolu Oxford PharmaGenesis, © 2015.2

DMT, lijek koji mijenja tok bolesti; MS, multipla skleroza.
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Identifikacija i validacija odgovarajućih mjera ishoda 
važan je dio uspješnog praćenja.  Ključne mjere 
ishoda su validirane za MS i nastavljaju se razvijati. 
Ove mjere ishoda se koriste u praćenju osoba s 
NMOSD-om, ali postoji potreba za validacijom.50,152 
Kod MOGAD-a postoji potreba za utvrđivanjem onih 
kod kojih postoji povećan rizik od relapsa  bolesti i/ili 
razvoja nepovratnog invaliditeta, te je potreban 
dogovor o tome kojim će se mjerama ishoda to 
postići.153

Sveukupno, proaktivan pristup praćenju, s 
jasnim ciljem liječenja, trebao bi se usvojiti kao 
osnovni princip kliničkog upravljanja. Dostupne 
informacije za pacijente o znacima i 
simptomima koji bi mogli ukazivati na aktivnost 
bolesti također bi mogle omogućiti poboljšano 
samopraćenje i dijeljenje informacija tokom 
konsultacija. Korištenje efikasnog praćenja 
ishoda, kojeg vode kliničari i pacijenti, 
omogućilo bi brzo, zajedničko donošenje 
odluka u slučaju neuspjeha liječenja – to jest, 
kada aktivnost bolesti nije minimizirana kao 
odgovor na liječenje.2 Stoga je logično uzeti u 
obzir sve pokazatelje aktivnosti bolesti, a ne 
samo kliničke simptome na „vrhu ledenog 
brijega” (slika 10).2,13 

Rastuća mreža za razmjenu podataka u različitim 
zemljama nastoji pomoći istraživanju MS-a i 
informisati kliničku praksu, uključujući propise o 
praćenju.154 Kroz međunarodnu saradnju može se 
razviti bolje razumijevanje praćenja, efekata liječenja 
i predviđanja bolesti.  Takve aktivnosti mogu 
omogućiti povećanje količine podataka iz stvarne 
kliničke prakse kako bi se zajednički stvorili
inovativni pristupi pravovremenoj njezi.155

Praćenje i reagovanje  na aktivnost 
relapsa
Studije dosljedno pokazuju korelaciju između relapsa 
u prvih nekoliko godina MS-a i kasnijih nivoa 
invaliditeta.2 Kod NMOSD-a i MOGAD-a, relapsi 
dovode do nagomilavanja invaliditeta.28 Kao takve, 
osobe s ovim stanjima treba efikasno pratiti kako bi
se osiguralo da njihova terapija u dovoljnoj mjeri 
sprječava ili smanjuje rizik od relapsa.

Međutim, relapsi  nisu jedini faktor koji utiče na 
buduću progresiju invaliditeta, a postoje i nedostaci 
u prostom korištenju zabilježene „stope relapsa “. 
Mnogi relapsi ostaju neprijavljeni – gotovo polovina 
osoba s MS-om koje su odgovorile na nedavno 
istraživanje u Velikoj Britaniji navela je da nisu 
prijavile relaps  zdravstvenom radniku, a preko

Slika 9. Izbjegavanje relapsa  osigurava bolje dugoročne ishode za osobe s NMOSD-om i MOGAD-om. Slika je 
prilagođena iz izvještaja Zdravlje mozga – vrijeme je važno iz 2024. uz dozvolu Oxford Health Policy Forum CIC,  
© 2024.

MOGAD, bolest povezana s antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein; NMOSD, poremećaj iz  spektra 
neuromijelitisa optika.
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Slika 10. Praćenje kliničkih simptoma MS-a, NMOSD-a i MOGAD-a treba biti podržano drugim mjerama 
aktivnosti bolesti. Slika je prilagođena iz originalnog izvještaja „Zdravlje mozga: vrijeme je važno kod multiple 
skleroze ” uz dozvolu profesora Gavina Giovannonija, © 2014.2

MOGAD, bolest povezana s antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein; MS, multipla skleroza; NMOSD, 
poremećaj iz spektra neuromijelitisa optika.
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četvrtine je reklo da nisu prijavile svoj najnoviji 
relaps.2 Da li će relaps  biti prijavljen ili ne, može 
zavisiti od toga koliko često osoba s MS-om 
posjećuje neurologa.2,156 Preostali glavni izazovi kod 
NMOSD-a i MOGAD-a su nedostatak univerzalno 
prihvaćenih kriterija za definiranje neuspjeha 
liječenja ili potrebe za promjenom liječenja te 
nedostatak ishoda koji omogućavaju ranu 
identifikaciju osoba kod kojih je potrebna 
modifikacija liječenja.50

Upotreba medicinskog snimanja 
Dokazi dobijeni snimanjem mozga, kičmene 
moždine i oka pružaju vitalne informacije koje su 
potrebne tokom dijagnoze, donošenja odluka o 
liječenju i kao dio kontinuiranog praćenja ovih 
bolesti.2,157,158 Međutim, u studiji Atlas of MS, 27% 
zemalja širom svijeta nije imalo opremu ili testove za 
praćenje liječenja, što je bila glavna prepreka za 
osobe koje primaju DMT.95 Ova brojka raste na 
približno 60% u zemljama s niskim do srednjim i 
niskim dohotkom.95 
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S rastućom dostupnošću skenera za MR,2 uključujući 
razvoj prenosivih skenera, mogućnost njihove 
upotrebe u rutinskom praćenju postala je održiva u 
sve većem broju zemalja.159 Nastavljamo podržavati 
proširenje pristupa skenerima za MR kako bi mogli 
pomoći u donošenju odluka o liječenju.160 Modeli 
vještačke inteligencije (AI) zasnovani na MR-u i 
kliničkim karakteristikama također mogu pomoći u 
razlikovanju NMOSD-a i drugih diferencijalnih 
dijagnoza, što bi moglo riješiti veliki izazov i ubrzati 
dijagnostiku te podržati praćenje.161 Međutim, MR i 
drugi pristupi snimanju, poput optičke koherentne 
tomografije, ne bi se trebali koristiti izolirano, jer je 
važna potpuna klinička slika.

Mjerenje kognitivnog oštećenja
Od vremena naše prethodne publikacije,2 postoji sve 
više dokaza da praćenje kognitivnih funkcija može 
pomoći u praćenju odgovora na terapiju i 
identifikovanju ranih znakova progresije 
invaliditeta.162 Kognitivne promjene se mogu javiti 
kod ovih bolesti i kod mnogih osoba su nedovoljno 
prepoznati rezidualni simptomi, što može uticati na 
emocionalno i psihičko blagostanje. Promjene u 
kognitivnim funkcijama mogu uticati na društvene 
odnose osobe s porodicom, prijateljima, 
njegovateljima i kolegama, kao i na njihove 
svakodnevne aktivnosti.

Dostupnost validiranih mjera kognitivnih funkcija 
kod MS-a koje su međunarodno prihvaćene i 
prevedene trebala bi pomoći u implementaciji.163,164 
Uprkos tome što osobe s NMOSD-om ili MOGAD-om 
prijavljuju kognitivno oštećenje kao jednu od svojih 
ključnih briga, studije o potencijalnim poveznicama 
u ovim populacijama su rijetke.165–167 Digitalni testovi 
kao što su Kratka međunarodna kognitivna procjena 
za MS (BICAMS)163 i MSReactor mjere vizualnu pažnju 
i radnu memoriju, te bi mogli postati korisni u 
budućnosti.162

Praćenje kognitivnih promjena može također dati 
cjelovitiji pogled na potrebe osobe za njegom i 
podrškom, a istovremeno istaknuti vrijednost 
pristupa poput kognitivne rehabilitacije.168 
Kognitivna rehabilitacija može uključivati tehnike 
modifikacije ponašanja i druge nefarmakološke 

intervencije, koje mogu značajno poboljšati kvalitet 
života i nezavisnost pacijenta.168

Prednosti samopraćenja i naprednih 
tehnologija 
Dodatni podaci koje daju pacijenti pojavljuju se kao 
ključni faktori koji bi mogli igrati važnu ulogu u 
praćenju bolesti. To bi moglo uključivati digitalne 
samoprocjene, korištenje zdravstvenih aplikacija (u 
kojima pacijenti trebaju ručno unositi podatke) i 
pasivno praćenje (u kojem bi se podaci mogli 
prikupljati putem nosivih uređaja ili aplikacija za 
praćenje aktivnosti na telefonu). Pacijent bi redovno 
prikupljao informacije, povećavajući dosljednost u 
mjerenjima, a digitalno zdravstvo ima potencijal da 
uhvati i male promjene tokom vremena. Detaljne 
zdravstvene informacije i opisi svakodnevnih 
iskustava mogu se pružiti putem tehnologija kao što 
su aplikacije za pametne telefone i uređaji za 
praćenje aktivnosti.169 Prilagođavanje digitalnog 
samopraćenja individualnim situacijama, smjernice o 
prikupljanju podataka i integracija samopraćenja u 
njihove planove liječenja bili su aspekti za koje su 
osobe s MS-om rekle da bi podržale njihovu 
primjenu samopraćenja.169 Međutim, osobama može 
biti potrebna podrška za korištenje ovih tehnologija i 
redovna interakcija s njima kako bi se prikupljali 
efikasni podaci praćenja.

Nedostatak kliničkih testova za mjerenje punog 
spektra simptoma koje doživljavaju osobe s ovim 
bolestima znači da se procjena može oslanjati i na 
samoprijavljivanje putem PROM-ova. Prednosti 
podataka prikupljenih putem strateški odabranih 
PROM-ova sve više cijene pacijenti, kliničari, 
regulatori i kreatori zdravstvenih politika.170,171 
PROM-ovi iz podataka kliničkih ispitivanja sada su 
uključeni u mnoge procese kliničkog odobravanja 
liječenja, stoga je važno temeljito razumijevanje 
dostupnih mjera i njihovo pažljivo korištenje. Jedan 
primjer relevantnog simptoma koji se može 
procijeniti pomoću PROM-ova je umor. Efikasno 
praćenje umora moglo bi biti vrijedno jer umor 
pogađa mnoge osobe s ovim bolestima i dovodi do 
smanjenja kvalitete života i povećanog ekonomskog 
opterećenja.172–174 
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Uključivanje uvida pacijenata u ove mjere moglo bi 
dodatno poboljšati njihovu validnost. Grupe poput 
PROMS inicijative provele su globalna istraživanja na 
osobama s MS-om kako bi informisale i popunile 
praznine u znanju o trenutnim PROM-ovima koristeći 
životna iskustva.63,175 Skale praćenja poput „praćenje 
moje multiple skleroze“ razvijene su zajednički, 
obuhvatajući široke i holističke parametre (npr. 
fizičko zdravlje, odnose i veze, energiju i kognitivno/
mentalno zdravlje). Nakon testiranja, pokazalo se da 

ova mjera ima visoku pouzdanost i validnost te da je 
korisna za osobe s MS-om i njihove zdravstvene 
timove.176 

U poređenju s MS-om, postoji samo jedan PROM 
utvrđen za NMOSD, koji je u daljnjem razvoju i 
razmatranju, a ne postoje specifični PROM-ovi 
dostupni za MOGAD.177 Međutim, postoje PROM-ovi 
dostupni za uobičajene simptome koji se javljaju kod 
ovih bolesti, kao što je optički neuritis.178
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Dio 4. Optimalno upravljanje i njega 
usmjerena na osobu

Od objavljivanja našeg prethodnog izvještaja, 2 
značajan broj istraživanja ukazao je na važnost 
pristupa njezi usmjerenog na osobu kako bi se 
osigurali optimalni ishodi za osobe s MS-om, 
NMOSD-om i MOGAD-om. To se može postići 
holističkim pristupom njezi, koji uzima u obzir sve 
domene dobrobiti osobe, kao i društvene i 
sociološke faktore i faktore zajednice koji utiču na 
kvalitet njege, te može pomoći svakom pacijentu da 
živi svoj život na najbolji mogući način. Njega 
usmjerena na osobu zahtijeva saradnju između 
porodice pacijenta i zdravstvenog tima, kao i 
podršku kolega specifičnu za bolest i organizaciju u 
zajednici, kako bi se osigurao efikasan, prilagođen 
pristup za svaku osobu.19,20,179 

Osnaživanje za podršku 
donošenju odluka

Zajedničko donošenje odluka može poboljšati 
dobrobit pacijenata, kvalitet života i zadovoljstvo 
liječenjem. Međutim, istraživanjem iz 2024. godine u 
Evropi i SAD-u zaključilo se da oko dvije trećine 
kliničara ne uključuje osobe s MS-om u svoje odluke 
o liječenju.180 Personalizirani pristup liječenju također 
treba da  uzima u obzir dob pacijenta, percepcije, 
etničku pripadnost i sva koegzistirajuća psihološka ili 
fizička stanja.  Pristup informacijama kliničara može 
pacijentima pomoći da postavljaju pitanja i učestvuju 
u donošenju odluka.181 Pružanje dostupnih i na 
dokazima zasnovanih informacija i pristup podršci 
kolega osnažuje osobe da donose informirane 
odluke o svojoj njezi, da budu pripremljeni za 
potencijalne izazove stigme, predrasuda i 
diskriminacije te da optimiziraju kvalitet svog života. 
Iako su informacije o MS pacijentima široko 
dostupne, mnoge osobe s NMOSD-om ili MOGAD-

om ne primaju takvu podršku, prema izvještaju iz 
SAD-a19 i globalnoj anketi pacijenata.20

Životni stil za „zdrav  mozak” 

Kako bi se maksimiziralo dugoročno zdravlje mozga, 
holistički i sveobuhvatni pristup liječenju može 
dopuniti rano liječenje (o čemu se raspravlja u dijelu  
3). Usvajanje načina života koji je dobar za zdravlje 
mozga uključuje usvajanje prepoznatih zdravstvenih 
ponašanja kao što su održavanje dobrog fizičkog 
zdravlja i poboljšanje društvenih veza (što pomaže u 
angažovanju specifičnih područja mozga). 179 

Optimizacija fizičkog zdravlja kao 
podrška ishodima liječenja
Optimizacija fizičkog zdravlja uključuje regulisanje 
konzumacije alkohola, prestanak pušenja, redovnu 
fizičku aktivnost, održavanje zdrave težine, dovoljan 
san i regulisanje postojećih zdravstvenih stanja 
poput visokog krvnog pritiska, depresije i drugih 
poremećaja mentalnog zdravlja.

Prekomjerna konzumacija alkohola (trenutno ili u 
prošlosti) skraćuje preživljavanje kod osoba s MS-om 
i treba je kontrolisati.182 Tekuća istraživanja su 
pokazala jasnu vezu između pušenja duhana i 
pogoršanja MS-a;183–185 Stoga bi osobe s MS-om 
trebale izbjegavati pušenje i izloženost dimu cigareta 
kako bi održale zdravlje mozga i imale koristi od 
poboljšanja simptoma.186,187 

Koristi od fizičke aktivnosti i vježbanja su 
najistaknutije preporuke za zdravlje mozga za osobe 
s MS-om187 i trebale bi se široko promovisati radi 
efikasnog liječenja bolesti.188 Kardiovaskularna i 
metabolička kondicija koreliraju s održavanjem 
volumena mozga i neurološke rezerve kod MS-a.189 
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Takvi pristupi također podržavaju upravljanje 
komorbiditetima koji utiču na kardiovaskularno i 
metaboličko zdravlje, kao što su gojaznost, 
hipertenzija, hiperholesterolemija, dislipidemija, 
dijabetes melitus i hipotireoza.179 Vođene sesije 
treninga za osobe sa smanjenom fizičkom 
pokretljivošću188 i trening vježbanja za osobe s 
teškim invaliditetom pokretljivosti190 primjeri su 
pristupa koji se mogu prilagoditi prema potrebi. 

Organizacije za zaštitu prava pacijenata, grupe 
podrške kolega za specifične bolesti i organizacije u 
zajednici također mogu pomoći, uz resurse kao što je 
Can Do Multiple Sclerosis.191,192 

Dokazi koji se odnose na koristi pristupa kojima se 
nastoji poboljšati prehrana i zdravlje crijeva uveliko 
se razlikuju, ali zajednička tema im je vrijednost 
održavanja zdrave tjelesne težine.2,187

Poremećaji sna su česti među osobama s MS-om,193 a 
loš san ima dugoročan i negativan uticaj na bolest.179 
Smanjen kvalitet sna također doprinosi teretu bolesti 
koji se povezuje s NMOSD-om,194 i značajno 
doprinosi umoru kod osoba s MOGAD-om.172 
Poboljšanje obrazaca spavanja u ovim populacijama 
je sve veće područje interesa.

Liječenje komorbiditeta
Potreba za rješavanjem komorbiditeta kako bi se 
poboljšali zdravstveni ishodi i kvalitet života 
konzistentna je kod ovih bolesti. Studije o MS-u su 
pokazale jasnu vezu između lošijih ishoda i slabo 
kontrolisanih komorbiditeta.195 To je također sve veći 
izazov u liječenju NMOSD-a. Do 30% osoba s NMOSD-
om ima barem jednu dodatnu autoimunu bolest 
(najčešće sistemski eritematozni lupus, Sjögrenov 
sindrom ili autoimuni hipotireoidizam), a zabilježene su 
i visoke stope neautoimunih bolesti poput 
kardiovaskularnih bolesti i dijabetesa.196 Prethodni 
sistematski pregled dostupne literature također je 
pokazao da depresiju, anksioznost i poremećaje 
spavanja doživljava veliki udio osoba s NMOSD-om.197 

Važno je napomenuti da svi ovi faktori koji utiču na 
zdravlje mozga ne postoje izolirano i da vjerovatno 
imaju aditivne, ili čak multiplikativne efekte. 1

Integrisani pristupi njezi

Specijalistička njega i upravljanje njegom se najbolje 
pružaju putem integrisanog modela njege, koji 
uključuje medicinske, sestrinske i srodne zdravstvene 
timove u primarnoj i socijalnoj zaštiti.3 Često nije 
moguće da ljekari opće prakse, ljekari primarne 
zdravstvene zaštite ili opći neurolozi imaju temeljno 
razumijevanje ovih bolesti, niti imaju resurse koji su 
im na raspolaganju za podršku često složenim 
potrebama osoba s ovim bolestima i njihovih 
porodica. To podupire potrebu za uspostavljanjem 
integrisanog tima za njegu.2,179,198 Ove timove mogu 
činiti specijalisti neurolozi i medicinske sestre, uz 
neuropsihologe, kliničke psihologe, fizioterapeute i 
radne terapeute , sa pristupom širokom spektru 
specijalista kao što su specijalisti za kontinenciju, 
dijetetičari, zdravstveni radnici u zajednici ili drugi 
relevantni srodni zdravstveni stručnjaci. Ključno za 
integrisani tim za njegu je pružanje njege usmjerene 
na osobu, što osigurava da tim radi zajedno na 
razvoju holističkih planova upravljanja koji 
zadovoljavaju ciljeve i potrebe svakog pacijenta, te 
da razvijaju pristup praćenju zdravlja i efikasnosti 
liječenja koji je ostvariv i prihvatljiv za pacijenta.199,200 
Primjer vrsta usluga koje mogu biti potrebne za 
upravljanje promjenama u fizičkom funkcioniranju 
prikazan je na slici 11.

Jedan od potencijalnih pristupa pružanju ove njege 
bio bi razvoj jedinica za MS ili za neuroimunološku 
njegu (poznate i kao centri izvrsnosti ili centri za 
sveobuhvatnu njegu).199 Glavni cilj specijalističkih 
jedinica za njegu je da pacijentima , njihovim 
porodicama i njegovateljima pruže pristup 
specijalističkoj ekspertizi i sveobuhvatanholistički 
pristup upravljanju njihovom njegom, povećavajući 
vjerovatnoću zadovoljstva pacijenata i njegovatelja. 
Vrijednost ovih pristupa vjerovatno će se proširiti na 
ukupne troškove društva jer osobama mogu pomoći 
da nastave raditi i da smanje troškove naknadne 
njege.125,126 Bez obzira na naziv usluge, integrisana 
njega je važna u omogućavanju optimalnog 
upravljanja, zajedno s integriranim uslugama u 
zajednici.

Temeljni aspekt integrisane njege je prepoznavanje 
uticaja faktora koji utiču na zdravlje mozga, a koji 
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utiču na ishode liječenja, kao i potreba da se 
identifikuju oni koji su najugroženiji (i kojima je stoga 
potrebna drugačija/personalizovana i sveobuhvatna 
podrška) kako bi se mogle pružiti efikasne mjere 
intervencije.198,201 Kao podršku u razvoju ovih planova 
istraživači su razvili alate za skrining koji bi mogli 
pomoći u procjeni odnosa između faktora zdravlja 
mozga (npr. nezdrav način života, socijalna izolacija, 
nedostatak neformalne podrške i finansijska 
nestabilnost) i identifikaciji onih koji su pod najvećim 
rizikom.1,179,202 

Rehabilitacija je još jedno pitanje koje je važno 
razmotriti u integrisanoj njezi. Međutim, nedostatak 
nadoknade troškova znači da osobe ne mogu 
pristupiti mnogim od ovih terapijskih usluga. U 84% 
zemalja obuhvaćenih istraživanjem u studiji Atlas of 
MS, usluge rehabilitacije nisu bile dostupne, tj.  bile 
su preskupe (stoga ograničene) ili je pristup bio 
previše spor.95 

Podrška za mentalno zdravlje 
pacijenata i njegovatelja
Život s dugotrajnom iscrpljujućom bolešću može 
potencijalno narušiti mnoge aspekte života 

Slike 11. Može biti potrebna saradnja više različitih specijalnosti kako bi se pomoglo u podršci fizičkom funkcionisanju 

osoba s MS-om, NMOSD-om i MOGAD-om. To može, između ostalog, uključivati prikazane primjere. Slika je prilagođena iz 

izvještaja Zdravlje mozga – vrijeme je važno iz 2024. uz dozvolu Oxford Health Policy Forum CIC, © 2024. 

MOGAD, bolest povezana s antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein; MS, multipla skleroza; NMOSD, 
poremećaj iz spektra neuromijelitisa optika. 
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pacijenata i njihovih njegovatelja, uključujući i 
mentalno zdravlje. Dokazi iz Švedske također su 
pokazali da su osobe s MS-om i depresijom izložene 
većem riziku od progresije invaliditeta u odnosu na 
one bez depresije, što naglašava potrebu za ranim 
prepoznavanjem i liječenjem mentalnih stanja kod 
osoba s MS-om.203 Kognitivno-bihevioralna terapija, 
adaptivne tehnike suočavanja i muzička terapija, bilo 
izolirano ili u kombinaciji s fizičkim treningom, mogu 
biti korisne.179,187

Izazovi simptoma povezanih sa 
starenjem
Komorbiditeti igraju sve veću ulogu u liječenju osoba 
kako one stare.  S obzirom na složenost promjena 
povezanih sa starenjem, može biti teško utvrditi jesu 
li promjene u zdravlju posljedica progresije bolesti, 
starenja ili komorbiditeta.204 Prisustvo dva ili više 
dugotrajnih zdravstvenih stanja također znači da je 
polifarmacija (potreba za uzimanjem više lijekova) 
česta kod osoba s MS-om, što može uticati na izbor 
liječenja.205 Također je važno napomenuti da terapije 
za simptome MS-a (uključujući one za liječenje 
spastičnosti, problema s mjehurom i boli ) mogu 
uticati na zdravlje mozga.205 Uprkos tome što ove 
situacije predstavljaju izazove za kliničare i osobe s 
MS-om, nedostaju podaci koji bi vodili kliničko 
liječenje.206

Razumijevanje efikasnosti DMT lijekova za MS kod 
starijih populacija i dalje je područje koje zahtijeva 
istraživanje, dijelom zbog ograničenog raspona 
godina osoba koje učestvuju u kliničkim 
ispitivanjima.204 Većini osoba s MS-om bolest se 
dijagnosticira između 20. i 50 . godine života, a 60% 
njih će doživjeti progresiju bolesti prije 75. godine 
života.207 Stoga je potrebno više dokaza kako bi se 
utvrdilo uzajamno djelovanje između bolesti i 
starenja.204,208

Efikasnost liječenja MS-a kod starijih osoba postaje 
sve jasnija kako se osobe koje su počele primati 
utvrđene DMT lijekove (razvijene 1990-ih) ili novije 
DMT lijekove (razvijene nakon 2000. godine) prilikom 
dijagnoze približavaju starijoj dobi.204 Dosadašnja 
istraživanja sugerišu da imunološki sistem počinje 
usporavati rad s godinama, pomjerajući mehanizme 
oštećenja od MS-a sa upalnih na one 

neurodegenerativne207 i tako postavlja različite 
izazove u liječenju.  Stariji pacijenti mogu slabije 
podnijeti liječenje od mlađih pacijenata i iskusiti više 
nuspojava.207 Stoga su holistički pristupi vrlo 
relevantni za ovu dobnu skupinu, posebno kod 
pacijenata s komorbiditetima koji primaju 
polifarmaciju.

Promjenjive zdravstvene potrebe 
žena 
MS i NMOSD su češći kod žena nego kod 
muškaraca.25–27,209 Ženama s ovim bolestima trebat će 
posebna pažnja kroz ključne faze i promjene u životu 
– pubertet, planiranje porodice, trudnoća, dojenje, 
liječenje neplodnosti i menopauza.179,209 – Stoga je 
imperativ da dobiju jednaku njegu, njegu koja 
prepoznaje specifične potrebe i podršku sa svim 
jedinstvenim socioekonomskim efektima kroz svaki 
od ovih životnih prelaza.210

Prethodne studije su pokazale da su promjene 
ženskih hormona tokom vremena povezane s 
promjenama u toku MS-a.209 Sada su dostupne 
korisne smjernice za MS koje podržavaju planiranje 
porodice, uključujući liječenje neplodnosti i 
trudnoće,211 a ažurirane preporuke pružaju smjernice 
za začeće tokom liječenja i kada prekinuti liječenje 
prije prestanka kontracepcije.212–215 MS može postati 
aktivnija u postporođajnom periodu nego tokom 
trudnoće i treba je pažljivo pratiti.216 U novije vrijeme 
poboljšano je razumijevanje o tome koji su DMT 
lijekovi za MS kompatibilni s dojenjem, što 
omogućava veći izbor ženama koje žele dojiti svoje 
bebe.217 U razgovorima između žena i njihovog 
zdravstvenog tima prije, tokom i nakon trudnoće 
trebaju se uzeti u obzir njihovo stanje, njihove 
preferencije, liječenje i mogući efekti na trudnoću, 
porođaj i dojenje.

Sve veći broj manjih studija pokazao je da simptomi 
trudnoće mogu pogoršati aktivnost NMOSD-a.218 
Zaista, ženama s NMOSD-om koje razmišljaju o 
trudnoći preporučena je pojačana priprema i 
praćenje,219 kako bi se uzele u obzir promjene u 
liječenju te vrijeme i učestalost doziranja.219 

Žene s MS-om će vjerovatno živjeti s bolešću tokom 
menopauze i mogu imati pogoršanje simptoma MS-a 
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prije, tokom i nakon nje.220,221 Pogoršanje simptoma 
MS-a može biti povezano i sa općim promjenama 
povezanim sa starenjem, ali i promjene u nivoima 
hormona u ovom trenutku vjerovatnije igraju ključnu 
ulogu.221 Zdravstveni timovi trebaju uzeti u obzir sve 
faze menopauze i pozabaviti se svim potencijalnim 
simptomima, kao i prirodnim razvojem MS-a, 
prilikom prilagođavanja planova liječenja,222,223 
posebno izazovima koji se odnose na kvalitet sna, 
raspoloženje i vazomotorne simptome (npr. 
valunzi).179,224

Ključni društveni faktori koji 
poboljšavaju život

Nemedicinski pokretači, uključujući društvene i 
strukturne faktore, mogu uticati na zdravstvene 
ishode stanovništva i trebali bi se uzeti u obzir u 
holističkim pristupima njezi.225 Mnogi faktori, poput 
kognitivnog oštećenja, umora, promjena 
raspoloženja i smanjene pokretljivosti, mogu 
rezultirati gubitkom društvene povezanosti, što 
može pogoršati emocionalno blagostanje i smanjiti 
kvalitet života.1,2,165 Pristupi poput podrške kolega, 
podrške organizacija zajednice, socijalnog 
propisivanja lijekova i medicine životnog stila su 
različiti načini koji mogu povezati osobe s dostupnim 
aktivnostima i uslugama u njihovom području.  Ove 
usluge podržavaju njihove praktične, emocionalne i 
društvene potrebe, mogu pomoći u smanjenju 
osjećaja usamljenosti i izolacije te bi trebale biti 
prilagođene individualnim okolnostima.1,226,227 

Učešće u društvenom životu
Smanjeno društveno učešće je glavni izazov koji 
nameću simptomi ovih bolesti, povećavajući 
invaliditet i finansijska ograničenja.1 Individualni 
faktori poput oštećenja vida dodatni su izazov koji 
dovodi do smanjenog učešća u društvenim 
aktivnostima, kako je navedeno u studiji osoba s 
NMOSD-om u Kini.228 Rad organizacija pacijenata, 
podrške kolega specifične za bolest i organizacije u 
zajednici mogu pružiti rješenja koja pomažu u ovom 
području.229–232 Još jedan ključni aspekt održavanja 
društvene uključenosti je podrška osobama da 
ostanu na poslu.

Produžavanje statusa zaposlenja
Dob u kojoj se sve ove bolesti javljaju znači da one 
pogađaju osobe koje imaju potencijal za mnogo 
decenija zaposlenja.2 Prema evropskim,48 
američkim82,233 i globalnim izvještajima, ove osobe se 
suočavaju s mogućnošću gubitka posla ili smanjenja 
radnog vremena i suočavanja s gubitkom prihoda 
tokom ranih faza karijere.88 Minimiziranje rizika od 
fizičkog invaliditeta i kognitivnog oštećenja putem 
efikasnog liječenja bolesti2 su osnovni načini da se 
pomogne ovim osobama da ostanu zaposlene.1,234 
Također ne možemo podcijeniti pozitivan uticaj rada 
na dobrobit i fizičko i mentalno zdravlje, te kao 
efikasan oblik socijalizacije.

Prilagođavanje radnih mjesta ili promjena radnih 
uloga također može pomoći osobama da ostanu na 
poslu.2,235 Radni terapeuti i kliničari imaju ključnu 
ulogu u pružanju obuke poslodavcima kako bi 
efikasno podržali radnike s MS-om i invaliditetom, 
kao što je pokazala studija provedena u Italiji.236 
Praktični koraci mogu uključivati ponudu fleksibilnog 
rada i promoviranje zdrave ravnoteže između 
poslovnog i privatnog života. Druge intervencije 
kreću se od zakonskih obaveza do finansijskih 
nagrada ili programa priznanja, kako sugerišu uvidi iz 
Evrope.83 Pravna zaštita od otkaza zbog zdravstvenog 
stanja također bi trebala biti među osnovnim 
zakonskim standardima. Online podrška kolega i 
obuka za osobe s MS-om koje žele ostati na poslu su 
u ranoj fazi razvoja putem inicijative MS 
WorkSmart.237 Ovo je interaktivna platforma za osobe 
s MS-om u Australiji kako bi se povezale jedne s 
drugima i učile o zastupanju na radnom mjestu, 
prilagođavanju osobama s invaliditetom, tehnikama 
samopomoći i upravljanju uticajem MS-a na njihovu 
karijeru.

Lična sigurnost
Osobe s MS-om imaju veći rizik od nasilja u porodici 
ili od strane njegovatelja u odnosu na opću 
populaciju.1 Stoga su sigurnosne brige od najveće 
važnosti.238 Posebno žene s MS-om mogu biti 
izložene povećanom riziku od fizičkog zlostavljanja 
od strane intimnog partnera i verbalnog 
zlostavljanja. Žene s MS-om u SAD-u s većim 
neurološkim invaliditetom imale su veću 
vjerovatnoću da dožive verbalno zlostavljanje od 
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onih s nižim nivoom invaliditeta.239 Studija iz 
Norveške sugerira da je seksualno zlostavljanje 
rasprostranjenije kod žena s MS-om nego kod žena 
bez MS-a.240

Kliničari zaduženi za MS i širi zdravstveni timovi
mogu igrati važnu ulogu u otkrivanju zlostavljanja. 
Naprimjer, baza podataka koja sadrži 830
pregleda pacijenata, u jednom akademskom centru 
za MS u SAD-u nije pokazala nikakve izvještaje o 
zlostavljanju ili zanemarivanju.239 S druge strane, 
istraživanje u istoj organizaciji pokazalo je da je 38% 
osoba s MS-om doživjelo zlostavljanje, od čega 15%
u posljednjih 12 mjeseci.239 Ova razlika pokazuje da je 
obuka zdravstvenih radnika (posebno kliničara), uz 
smjernice i pravilnike  za upravljanje takvim 
poteškoćama, potrebna u ovom području.238 Nadalje, 
potrebna je poboljšana komunikacija među 
zdravstvenim radnicima u različitim disciplinama
(npr. psihijatrija, primarna i hitna zdravstvena zaštita, 
seksualno zdravlje, akušerstvo ili socijalna zaštita) 
kako bi se otkrili potencijalni pokazatelji zlostavljanja 
kod pacijenata sa kojima komuniciraju.241

Pravedni pristup: više od novca 
Demografske razlike i načini kako one oblikuju 
pristup zdravstvenoj zaštiti važni su faktori u 
rješavanju razlika.1

Niži socioekonomski status povezan je sa smanjenim 
nivoom kvaliteta zdravstvene zaštite i smanjenim 
pristupom liječenju i specijalističkoj njezi u mnogim 
zemljama, što može uticati na ishode.1,198 Sistematski 
pregled 57 studija koje se odnose na posjete 
primarnoj zdravstvenoj zaštiti i specijalistima za MS 
otkrio je da je slab socioekonomski status prepreka 
pristupu ljekarima specijalistima, uprkos tome što je 
povezan s povećanom potrebom za pristupom 
pregledima kod ljekara primarne zdravstvene 
zaštite.242 Podaci iz Evropskog socijalnog istraživanja 
koje je obuhvatilo 21 zemlju pokazali su da je kod 
osoba s visokim  socioekonomskim statusom bila 
veća vjerovatnoća da pristupe specijalistima 
zdravstvene zaštite nego kod osoba sa slabim 
socioekonomskim statusom.243 Ova zapažanja su 
važna, s obzirom na vitalnu ulogu koju specijalistička 
njega igra u liječenju osoba s ovim bolestima.

U mnogim zemljama utvrđeno je da nedovoljno 
zastupljene grupe često imaju poteškoća u pristupu 
zdravstvenom sistemu.3 Potrebno je da se mnoge 
zemlje pozabave nepovjerenjem prema 
zdravstvenom sistemu, za koje je dokazano da utiče 
na zdravstvene ishode i pridržavanje liječenja.57,244 
Naprimjer, u SAD-u, retrospektivne studije su istakle 
da afroamerikanci i hispanoamerikanci s MS-om 
imaju gore simptome i samoprocjenu zdravlja od 
bijelaca.245 Intervjui s afroamerikankama koje žive s 
MS-om u SAD-u pokazali su da često doživljavaju 
kašnjenja u dijagnozi, što navode da je dijelom zbog: 
percepcije kliničara i njih samih da je MS najčešći kod 
bijelaca, društvenih prepreka u traženju medicinske 
pomoći i izazova u snalaženju u zdravstvenom 
sistemu.246 Uključivanje u kliničke studije također 
treba da odražava rasnu/genetsku prevalenciju ovih 
bolesti kako bi se faktori koji su relevantni za liječenje 
mogli bolje procijeniti.1

Zdravstvena pismenost 
SZO definira zdravstvenu pismenost kao sposobnost 
osoba da pristupe informacijama, razumiju ih i 
koriste na načine koji promoviraju i održavaju 
njihovo dobro zdravlje, njihovih porodica i 
zajednice.247 Prethodni sistematski pregled dostupne 
literature pokazao je da dovoljna zdravstvena 
pismenost može dovesti do poboljšanja fizičkog i 
mentalnog zdravlja osoba s MS-om.248 Također može 
poboljšati njihovu brigu o sebi i pridržavanje terapije, 
što dovodi do boljih zdravstvenih ishoda i 
smanjenog korištenja zdravstvene zaštite.248,249 
Zdravstvena pismenost također može biti faktor u 
sposobnosti osobe da se snađe u često složenom 
zdravstvenom sistemu, prilikom postavljanja 
dijagnoze i tokom tekućeg liječenja i njege. Pacijenti 
bi trebali biti aktivno uključeni u odluke o njezi jer je 
dokazano da to poboljšava pridržavanje terapije i 
rezultira boljim zdravstvenim ishodima.248 

Potreba za pravednim pristupom zdravstvenoj zaštiti 
mogla bi se riješiti i edukacijom zdravstvenih radnika 
i ciljanim angažmanom u zajednicama kojima je to 
potrebno.229–232 Jedan takav primjer najbolje prakse 
kampanje za podizanje svijesti je kampanja za 
podizanje svijesti VISIBL-MS u SAD-u. Ovo je 
višejezični alat na engleskom i španskom jeziku koji 
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educira osobe o ranim simptomima MS-a i ko je pod 
najvećim rizikom.250

Razvojem modela naveliko rasprostranjenih i manje 
rasprostranjenih jezika specifičnih za zdravstvenu 
zaštitu koji koriste vještačku inteligenciju, javljaju se 
mogućnosti za daljnje poboljšanje javne svijesti o 
simptomima. Međutim, za raznolikost, jednakost i 
inkluziju, važno je proširiti redovne prakse pružanja 
zdravstvene pomoći izvan uobičajenih mreža, kako 
bi se dosegle posebno ranjive grupe. Iskustva iz 
Evrope povezana s pandemijom COVID-19 pokazala 
su da angažman zajednice i dobrotvornih grupa 
pomaže osobama da se snađu u zdravstvenim 
sistemima.251 

Podrška za njegovatelje 
Kao što je prethodno spomenuto, odgovornost za 
njegu osoba s NMOSD-om ima značajan uticaj, pri 
čemu jedna od pet osoba s NMOSD-om u SAD-u 
prijavljuje simptome depresije,252 a njegovatelji u 
Velikoj Britaniji prijavljuju potrebu za promjenom 
svojih uloga unutar i izvan doma.253 Kombinovani  
pregled literature i analiza koja obuhvata devet 
zemalja u Evropi zaključili su da bi pružanje podrške 
njegovateljima putem namjenske obuke, 
savjetovanja, psihološke i financijske pomoći trebalo 
biti u skladu s Evropskom strategijom njege za 
njegovatelje i primatelje njege.83 Podrška 
njegovateljima stoga predstavlja ključni element za 
optimizaciju upravljanja njegom.
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U prethodnim dijelovima  istakli smo ključni 
napredak koji je postignut od objavljivanja našeg 
originalnog izvještaja iz 2015. godine, „ Zdravlje 

mozga: vrijeme je važno kod multiple skleroze“. Također 
smo otišli dalje od MS-a i ispitali kako slični 
proaktivni i holistički pristupi njezi mogu pomoći 
osobama s NMOSD-om ili MOGAD-om. Razumijemo 
da će se napredak nastaviti i da postoje važna 
područja u kojima će se desiti razvoj u narednim 
godinama.

Ključni faktor bit će rastuća uloga vještačke 
inteligencije i tehnologije u rješavanju izazova u vezi 
s pristupom njezi i samom njegom.

Razumijevanje bolesti

Kako se naše razumijevanje uzroka ovih bolesti bude 
poboljšavalo, tada bi mogli postati dostupni novi 
pristupi prevenciji i njezi. U protekloj deceniji 
provedeno je mnoštvo novih istraživanja o uzročnoj 
vezi između infekcije Epstein-Barr virusom (EBV) i 
MS-a zbog efekata koje EBV ima na CNS, imunološki 
sistem i nervne ćelije.254 Sada je široko prihvaćeno da 
je izloženost EBV-u potrebna da bi osoba razvila MS, 
ali sama po sebi nije dovoljna da je izazove. Umjesto 
toga, čini se da je potreban niz faktora koji se zbrajaju 
u „savršen miks” da bi se pokrenuo početak MS-a.254 
Međutim, budući da se čini da je EBV infekcija 
neophodna za razvoj MS-a, buduće kliničke 
smjernice o profilaksi, upravljanju i liječenju MS-a 
mogu razmotriti i vakcinaciju protiv EBV-a ili 
slabljenje mehanizama kojima EBV učestvuje u 
patogenezi MS-a.254–256 Potrebna su daljnja 
istraživanja kako bi se vidjelo da li slični mehanizmi, u 
smislu prethodne virusne/bakterijske infekcije, mogu 
igrati ulogu u razvoju NMOSD-a ili MOGAD-a.

Klasifikacija bolesti

Kao što je opisano u dijelu  3, dijagnostički kriteriji 
igraju fundamentalnu ulogu u osiguravanju tačne 
dijagnoze. Daljnje razumijevanje načina na koji se 
ove bolesti inicijalno manifestuju može također 
značiti da se dijagnoza može postaviti ranije nego što 
je to trenutno slučaj. Također se očekuje da će u 
narednoj godini biti dostupni revidirani dijagnostički 
kriteriji za MS i NMOSD. Bit će važno vidjeti kako ova 
ažuriranja utiču na klasifikaciju bolesti i naknadnu 
praksu propisivanja lijekova. Radionice koje 
organizira Evropski odbor za liječenje i istraživanje 
multiple skleroze također će dovesti do objavljivanja 
konsenzusnih smjernica koje pokrivaju teme koje 
uključuju smjernice za liječenje i diferencijalnu 
dijagnozu kod različitih populacija. Podizanje svijesti 
o konsenzusnim smjernicama i stratifikacija 
preporuka kako bi se osiguralo da su relevantne za 
različite populacije bit će ključni za osiguravanje da 
se njihovi nalazi i usvoje.

Budućnost liječenja 

U ovom izvještaju smo opisali da predstavljanje i 
razvoj ovih bolesti rezultiraju širokim rasponom 
simptoma koji su različiti za svaku osobu. Stoga je 
moguće da buduće liječenje uključuje kombinovane 
ili dvostruke terapijske pristupe. Preliminarne studije 
o MS-u sugeriraju da bi takvi režimi mogli biti korisni, 
ali su potrebna velika istraživanja kako bi se potvrdilo 
da li bi se koristi proširile na sve pacijente. Potrebna 
su daljnja istraživanja kako bi se vidjelo mogu li slični 
pristupi biti korisni za NMOSD i MOGAD, uz 
proširenje pristupa trenutnim terapijama. Također će 
biti važno pratiti kako uključivanje terapija na Spisak 
esencijalnih lijekova SZO-a utiče na pristup liječenju. 
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Prospektivni parametri 
praćenja

Praćenje može biti najefikasnije kada se primjenjuje 
holistički pogled na pogođenu osobu, kombinujući  
njene medicinske znakove s iskustvima koja 
prijavljuju i promjenama u nevidljivim simptomima. 
Postoji sve veći interes za niz biomarkera koji mogu 
pomoći u dopunjavanju ovih pristupa.257,258 Ključne 
informacije potrebne za demonstraciju vrijednosti 
biomarkera su da li oni procjenjuju ishod koji je 
relevantan za oboljele osobe, da li se dokazuje koliko 
precizno mjere ishod i da li se mogu primijeniti u 
kliničkoj praksi kao podrška donošenju odluka.

Biomarkeri
Biomarker je nešto mjerljivo u tijelu što ukazuje na 
prisustvo ili progresiju bolesti ili stanja. To može biti 
molekula, gen, protein ili ćelija koja se može otkriti 
putem različitih testova, kao što su krvne slike ili 
snimanje. Biomarkeri se koriste za dijagnosticiranje 
bolesti i praćenje efikasnosti liječenja. Nedavne 
studije pokazuju da je nekoliko proteina jedinstveno 
prisutno u cerebrospinalnoj tekućini (CSF) osoba s 
MS-om i da imaju potencijal da služe kao 
biomarkeri.259 Za NMOSD ili MOGAD obećavajući 
biomarkeri kandidati uključuju titre antitijela, profile 
citokina, faktore komplementa i markere 
astroglijalnog oštećenja.50,260

Neurofilamentni laki lanci (NfL) su proteinska „skela” 
nervnih vlakana i oslobađaju se u cerebrospinalnu 
tečnost (CSF), a zatim u krv kada dođe do oštećenja. 
Nivoi NfL-a mogli bi biti korisno u mjerenju aktivnosti 
MS-a i također su klinički provjereni za informisane 
strategije liječenja.261,262 Tokom nekoliko godina 
smanjeni nivoi NfL-a koreliraju sa smanjenom 
stopom progresije invaliditeta.259 Međutim, nivoi 
NfL-a možda ne koreliraju dovoljno dobro kod svih 
osoba s MS-om da bi bili prediktivni biomarker 
progresije. Uglavnom rastu s akutnim upalnim 
oštećenjem i ne smatraju se markerom za PIRA/
tinjajuću MS. NfL je također zabilježen kao 

potencijalni marker invaliditeta nakon relapsa kod 
osoba s NMOSD-om.260 Međutim, prije nego što se 
NfL može u potpunosti koristiti kao biomarker, bit će
važno uspostaviti standardizovane normalne
granične vrijednosti (npr. prilagođavanje prema dobi 
i spolu) te definisati optimalnu učestalost 
uzorkovanja i pragove za longitudinalna mjerenja.261 

Ako se ovi aspekti mogu riješiti, nivoi NfL-a imaju 
potencijal za usvajanje kao indikatora subkliničke 
aktivnosti bolesti koji je dostupan čak i u zemljama u 
kojima postoji malo uređaja za snimanje MR-om.

Kako se naše znanje o kandidatima za biomarkere 
bude poboljšavalo, mogli bismo dodatno razumjeti 
njihovu relevantnost u dijagnozi, kontinuiranom 
praćenju i prilagođavanju liječenja.50,258 Očekuje se da 
će uključivanje biomarkera u standardne programe 
praćenja pomoći u predviđanju budućih ishoda.

Vještačka inteligencija, AI

Konačno, evo riječi i o vještačkoj inteligenciji (AI).  
Dok se krećemo prema identificiranju pravih ishoda 
za različite grupe osoba, rješenja zasnovana na 
vještačkoj inteligenciji mogu podržati prikupljanje i 
interpretaciju složenih podataka.263 Rane studije 
sugeriraju da analiza vještačke inteligencije može 
otkriti razlike u rezultatima kognitivnih testova 
između osoba s MS-om i osoba bez MS-a.264 Primjena 
tehnologije vještačke inteligencije na analizu i 
korištenje zdravstvenih podataka – posebno kada ih 
je generisao ili prijavio pacijent – ima potencijal 
omogućiti holistički pristup potreban za poboljšanje 
prognoze, sprečavanje i liječenje progresije bolesti i 
poboljšanje života. Međutim, tehnologija vještačke 
inteligencije (AI) će se uspješno koristiti u klinici 
samo ako je osobama u potpunosti prihvatljiva.265 
Osobe s ovim bolestima morale bi biti uključene u 
buduće primjene kako bi se riješila korisnost 
određenih skupova podataka, riješile zabrinutosti u 
vezi s privatnošću i sigurnošću podataka te razumjele 
njihove potrebe.
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Preporuke

Neće svaka nacija, zajednica i institucija ostvariti sve preporuke. Ključno je napraviti prvi korak. Čak i male 
promjene mogu donijeti promjenu za pojedince, porodice, društvo i ekonomiju.

Minimizirati kašnjenja u dijagnozi MS-a, NMOSD-a i MOGAD-a te vrijeme do početka liječenja

Edukacija 
	� Osigurati da edukacija zdravstvenih radnika i daljnja/specijalistička edukacija ljekara porodične medicine i 

primarne zdravstvene zaštite, osoblja hitne pomoći i optičara uključuje znanje o svim potencijalnim 
simptomima i važnosti brzog upućivanja na specijalističke neurološke službe.
	� Osigurati da nastavni plan i program za zdravstvene radnike koji se odnosi na znanje o MS-u uključuje 

rizik od pogrešnog dijagnosticiranja MS-a kod osoba koje imaju NMOSD, MOGAD ili srodni poremećaj.
	� Osigurati da edukacija zdravstvenih radnika pomaže zdravstvenim radnicima da postavljaju prava pitanja 

svojim pacijentima, posebno o skrivenim simptomima, kako bi se osigurao najbolji mogući dvosmjerni 
dijalog i zajedničko donošenje odluka.

Specijalističke usluge
	� Poboljšati pristup općoj i specijalističkoj neurološkoj njezi. Paralelno s tim, investirati u usluge u zajednici.
	� Kad god je to moguće, promovisati pružanje integrirane njege putem neuroimunoloških jedinica za njegu 

ili drugih vrsta specijaliziranih centara za njegu, centara izvrsnosti ili centara za sveobuhvatnu njegu. 
	� Poboljšati dostupnost dijagnostičkih alata kao što su MRI skeneri i međunarodno standardizirani protokoli 

kako bi se ubrzao dijagnostički proces.
	� Težiti povećanju broja ljekara, medicinskih sestara i drugih zdravstvenih radnika koji su specijalizirani za 

liječenje MS-a, NMOSD-a i MOGAD-a.
	� Iskoristiti digitalizaciju i vještačku inteligenciju kako bi se na daljinu osigurao pristup specijalističkom 

znanju i njezi.

Principi liječenja
	� Osigurati da su nacionalne smjernice usklađene s međunarodnim smjernicama za dijagnostičke kriterije i 

ciljeve upravljanja liječenjem, uključujući rano liječenje i rani pristup efikasnijim terapijama.

Zagovaranje i informiranje
	� Podržite lokalne, nacionalne i regionalne grupe za zastupanje pacijenata.

Posmatrajte svakog pacijenta kao osobu i osigurajte optimalan pristup njezi

Holistička i zajednička njega

	� Omogućiti integrisani pristup njezi.
	� Osigurati da se pristup usmjeren na osobu odražava u politici javnog zdravstva, smjernicama, budžetima i drugim 

političkim tekstovima koji osiguravaju političku odgovornost.
	� Osigurati pravo na dostupnost specijalističke njege i dodatnih mišljenja i osigurati praktičnu dostupnost 

specijalističke njege i dodatnih mišljenja.
	� Uvesti zajednički proces donošenja odluka.
	� Osigurati pouzdanu dostupnost potrebnih intervencija i učiniti cijeli niz DMT lijekova dostupnim pacijentima, bez 

obzira na njihovu anamnezu i dijagnozu.
	� Obavezno uključiti recepte za promjene načina života, koji su zdravstvenim radnicima potrebni kako bi podržali 

pacijente da žive zdravim načinom života.
	� Osigurati da zdravstveni radnici i, kada je to primjereno, pacijenti imaju dostupne resurse za praćenje aktivnosti bolesti 

kod osoba s MS-om, NMOSD-om ili MOGAD-om, koristeći prednosti vještačke inteligencije i drugih inovativnih 
tehnoloških pristupa kada je to moguće.
	� Osigurati da pacijenti i, ako je potrebno, njegovatelji budu educirani o vidljivim i skrivenim simptomima pogoršanja ili 

progresije bolesti nakon dijagnoze.
	� Osigurati jednakost prava i mogućnosti, uključujući zaštitu lične sigurnosti, socijalnu zaštitu, prava na osnovu invaliditeta i 

prava na zapošljavanje bez obzira na spol, rasu, etničku pripadnost, dob, stepen invaliditeta ili socioekonomski status.
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Prikupljanje i praćenje podataka

	� Usaglasiti i implementirati standardizirane tehnike prikupljanja podataka, protokole i skupove podataka (na 
nacionalnom i međunarodnom nivou) za praćenje kliničkih i subkliničkih događaja u rutinskoj praksi.
	� Omogućiti dosljednu dostupnost liječenja sve dok ono pruža korist. U slučaju suboptimalnog odgovora, zdravstveni 

radnici i pacijenti mogu brzo donijeti odluku o promjeni terapije u zajedničkom procesu donošenja odluka.
	� Promovirati prekograničnu saradnju u istraživanju.

Konsultovati najobuhvatniju moguću bazu dokaza i generisati daljnje dokaze kako bi se  donosile dobre odluke o 

terapijskim strategijama i strategijama upravljanja te pristupu njezi za osobe s MS-om, NMOSD-om i MOGAD-om.

Vrijednost za društvo

	� Osigurati pristupačne terapije: osobe s bolestima koje im mijenjaju život trebale bi imati pristup ključnim 
intervencijama bez finansijskih poteškoća.
	� Poboljšati pristup profesionalnoj rehabilitaciji i/ili zapošljavanje uz podršku, potpomognuto stanovanje i naknade za 

invaliditet. 
	� U sve ekonomske evaluacije zdravstvenih intervencija uključiti društvenu perspektivu koja obuhvata puni opseg 

opterećenja pacijenata i njegovatelja. 
	� Poticati ulaganje resursa u pristupe koji smanjuju dugoročne troškove upravljanja MS-om, NMOSD-om i MOGAD-om, 

te troškove života s njima.
	� Podržati javne registre koji prikupljaju podatke o njezi i socijalnim uslugama, omogućavajući svim zainteresiranim 

stranama transparentan pristup relevantnim nalazima i podacima iz stvarne kliničke prakse.

Samopraćenje i samostalno liječenje i upravljanje bolesti

	� Podržati angažman pacijenata i samostalno liječenje i upravljanje bolesti putem informacija, PROM-ova i mjera iz 
iskustva koje su pacijenti sami prijavili.
	� Uspostaviti usklađene pristupe, kao što je registar za sekundarnu upotrebu podataka o pacijentima.

AI, vještačka inteligencija; DMT, lijek koji mijenja tok bolesti; HCP, zdravstveni profesionalac; MOGAD, bolest povezana s 
antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein; MR, snimanje magnetnom rezonancom; MS, multipla skleroza; 
NMOSD, poremećaj iz spektra neuromijelitisaoptika ; PROM, mjera ishoda koju prijavljuje pacijent.
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Skraćenice

ACT Terapija prihvatanja i posvećenosti 

AI Vještačka inteligencija 

BICAMS Kratka međunarodna kognitivna procjena za MS 

KBT Kognitivno-bihevioralna terapija 

CNS Centralni nervni sistem 

CPAP Uređaj za kontinuirani pozitivni pritisak u disajnim putevima 

CSF Cerebrospinalna tečnost, likvor 

DMT Lijek koji mijenja tok bolesti 

EBV Epstein-Barrov virus 

EDSS Proširena skala statusa invaliditeta 

EMSP Evropska platforma za multiplu sklerozu 

EUReMS Evropski registar za multiplu sklerozu 

FES Funkcionalna električna stimulacija 

HCP Zdravstveni radnici 

HTA Procjena zdravstvenih tehnologija 

MOGAD Bolest povezana s antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein 

MRI Snimanje magnetnom rezonancom 

MS Multipla skleroza 

NEMOS Studijska grupa za neuromijelitis optike 

NfL Laki lanci neurofilamenta 

NMOSD Poremećaj spektra neuromijelitisa optika 

PIRA Progresija nezavisna od aktivnostirelapsa 

PROM Mjera ishoda koju prijavljuje pacijent 

PROMS Initiative Ishodi koje su prijavili pacijenti za inicijativu za multiplu sklerozu 

TENS Transkutana električna nervna stimulacija  

SZO Svjetska zdravstvena organizacija 

Valute

AUD Australijski dolar

£ funta sterling

€ euro 

US$ Američki dolar
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