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Udruzenje prati najbolja svjetska dostignuca, savremene trendove u lije¢enju MS-a, modifikaciju
zdravstvenog sistema u cjelosti, te podrZzava primjenu istih kroz prizmu domacih stru¢njaka i okolnosti u
kojima Zivimo. Dokaz tome je objava ove publikacije, jedne od najvecih dostignuc¢a na ovom polju.
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Uvodna rijec

Multipla skleroza u naSem drustvu predugo je stigmatizirana i predstavljana kao bauk skriven
iza vidljivih ili nevidljivih simptoma, ¢esto shva¢ena samo kroz trenutke krize ili
uznapredovalog invaliditeta. Medutim, nauka nam danas nudi novu perspektivu: MS nije samo
niz izolovanih epizoda, vec tihi, kontinuirani proces koji od samog pocetka ugrozava strukturni
i funkcionalni integritet centralnog nervnog sistema. Upravo zbog toga, naSa puna paznja i
hitna reakcija su neophodni od samog pocetka.

Kao neurolog koji se ve¢ dugi niz godina svakodnevno susrece s izazovima koje multipla
skleroza (MS) postavlja pred pacijente u Bosni i Hercegovini, osje¢cam duboku odgovornost i
¢ast Sto vam mogu predstaviti lokalno izdanje publikacije ,,Zdravlje mozga — vrijeme je vazno*.

Posljednjih nekoliko godina donijelo je revolucionaran napredak u razumijevaniju i tretmanu
ove bolesti. Danas viSe ne ¢cekamo da bolest pokaZe svoje najteze lice, u lijecenju MS teZzimo
konceptu ,obrtanja piramide” — uvodenju visokoefikasnih terapija odmah po postavljanju
dijagnoze, kako bismo postigli o¢uvanje kognitivnih i fizickih funkcija kroz maksimalnu zastitu
dragocjene neuroloske rezerve nasih pacijenata.

lako smo u Bosni i Hercegovini napravili znacajne iskorake u dostupnosti modernih terapija,
naSa borba i dalje traje. Svaki dan cekanja na postavljanje dijagnoze ili zapocinjanje lijecenja je
nepovratno izgubljeno vrijeme za zdravlje mozga. Standardizacija njege u skladu sa
Internacionalnim smjernicama i kontinuirano unapredenje praksi unutar naseg zdravstvenog
sistema zbog toga predstavljaju imperativ, jer mi ne lije¢imo samo bolest, nego Stitimo neciju
buduc¢nost, karijeru i porodicu.

Ova publikacija je mnogo vise od stru¢nog priru¢nika, ona je most ka boljem razumijevanju
¢injenice da MS nije samo problem pojedinca, porodice ili ljekara. To je izazov za cijelo nasSe
drustvo, jer gubitak radne sposobnosti i socijalna izolacija mladih ljudi pogadaju same temelje
nase zajednice. U tom procesu, aktivna uloga pacijenta je nezamjenjiva — informisan i osnazen
pojedinac, uz podrsku cijelog drustva, klju¢an je partner u ocuvanju zdravlja mozga.

PiSuci ove redove, osjecam snazan optimizam jer nam znanje pruzeno u ovom izvjestaju daje
mo¢ da zajedno mijenjamo tokove bolesti. Nasa je zajedni¢ka misija osigurati da svaki pacijent
u nasoj zemlji, bez bilo kakvog odlaganja, dobije najbolju priliku za o¢uvanje zdravlja mozga,
jer u borbi protiv MS-a, vrijeme je zaista na$ najvrijedniji saveznik.

Prof. ar. sc. Enra Mehmedlika-Suljic
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Predgovor

Ko od nas moze zaista tvrditi da ne zali ni za ¢im? Sin ili kéerka koji Zzude da ublaze patnju ostarjelog roditelja;
doktor koji Zeli dostupnost boljih terapija, vise vremena i adekvatnih resursa za poboljanje zdravlja svojih
pacijenata, za ublazavanje bola i tuge. Kad bi samo...

Medutim, pitanje, kad bi samo” moze postati pokretac koji oblikuje nase ciljeve i priziva viziju promjene.
Nadamo se da Ce ovaj izvjestaj potaknuti svakog Citatelja 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 izvjestaj o politici zasnovan na dokazima, pod nazivom
»Zdravlje mozga: vrijeme je vazno kod multiple skleroze”.  Na3a vizija je bila da se preporuke te stru¢ne grupe
nasiroko podijele kako bi se pomoglo u stvaranju bolje budu¢nosti za osobe s multiplom sklerozom (MS) i
njihove porodice. Gotovo deceniju kasnije, slavimo ovu posveéenost i naporan rad mnogih autora, promotera i
podrzavalaca koji su odgovorili na pozive na akciju.

Inicijativa ,Zdravlje mozga kod MS-a” imala je zaista pozitivan uticaj na zajednicu oboljelih od MS-a.
Nadovezujuci se na preporuke iz izvjestaja, raznolika grupa stru¢njaka za MS identificirala je prioritetne
pokazatelje kvalitete koji bi trebali definirati standarde njege kod MS-a koristeci proces Delphi konsenzusa.
Zatim je uslijedio razvoj globalno primjenjivog ,alata za poboljsanje kvalitete”, pilotiranog u 17 MS centara, koji
je omogucio ucesnicima da identificiraju specifi¢na podru¢ja za lokalno poboljsanje. Koncepte
samozbrinjavanja, rane intervencije i usvajanja nacina zivota koji je zdrav za mozak pozdravile su mnoge
zagovaracke grupe i organizacije pacijenata, a sve ih vise prihvataju i osobe s MS-om. Pa zasto jos uvijek

zZvonimo na ova zvona?

AZuriranje naseg izvornog izvjestaja je pravovremeno iz vise razloga. Vazno je napomenuti da je ovaj trenutni
izvjestaj prosiren izvan okvira MS-a, kako bi ukljucio i druga, srodna neuroimuna stanja: poremecaj iz spektra
neuromijelitisa optika (NMOSD) i bolest povezanu s antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein
(MOGAD). Ove rijetke, onesposobljavajuce bolesti imaju slicne simptome kao MS, ali razli¢ite osnovne pokretace
procesa bolesti. Svako ko je ukljucen u klinicke, drustvene ili politicke odluke u vezi s ovim stanjima mora
razumijeti razlike medu njima kako bi se osiguralo da se dijagnosticiraju i lije¢e na odgovarajudi nacin. lako je
postignut veliki napredak u oblasti MS-a, NMOSD-a i MOGAD-a, bolesti treba bolje razumijeti i dobiti vise
podrske za njih.

Sto se tice MS-a, nova saznanja o procesima koji su u osnovi progresije bolesti navode nas da preispitamo
prethodne pretpostavke o lijecenju. Kontinuirana istraZivanja veze izmedu infekcije Epstein-Barr virusom (EBV) i
multiple skleroze mogla bi dovesti do moguénosti spre¢avanja MS-a vakcinacijom protiv EBV-a. Napredak u
oblastima dijagnoze i prac¢enja takoder zahtijeva nove pristupe. Osim toga, vazan rad grupa poput MSBase i
Evropskog registra za multiplu sklerozu (European Register for Multiple Sclerosis) u prikupljanju standardiziranih

podataka iz stvarne klini¢ke prakse pomaze u popunjavanju praznina u nasem znanju.
Preporuke grupe odrazavaju mnoge teme iz naseg prethodnog izvjestaja, koje se mogu nasiroko primijeniti na
neuroimune bolesti. Ako moZete napraviti promjenu nabolje za nekoga ko boluje od jedne od ovih rijetkih

onesposobljavajucih bolesti, vierujemo da ¢e vas nas izvjestaj izazvati i inspirisati da djelujete dok mozete.

Gavin Giovannoni i Helmut Butzkueven, dopredsjedavajudi u izvjestavanju za 2024. godinu
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Rijec o jeziku

Ovaj izvjestaj je namijenjen Sirokom spektru stru¢ne i geografski raznolike publike i napisan je tako da ga

razumiju svi Citatelji.
B Opisivanje pojedinaca

o Kako najbolje oslovljavati osobe sa zdravstvenim stanjima je emotivno, a ponekad i kontroverzno
pitanje. Rije¢,pacijent” je prikladna u medicinskom kontekstu, ali moze biti previse klinicka za

osobu koja Zivi u zajednici. Termini poput ,korisnik usluga”, ,klijent”i,potrosac” koriste se u nekim

zemljama i okruzenjima, ali se ¢esto ne prevode dobro u nekim drugim.

o U ovom izvjestaju, autori su odabrali koristiti rije¢ ,pacijent” kada je okruzenje strogo klini¢ko, a
»0soba s multiplom sklerozom” (MS) (ili poremecajem iz spektra neuromijelitisa optika [NMOSD] /
bolest povezana s antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein [MOGAD]) u drugim

kontekstima.

o Takoder treba napomenuti da se vec¢ina radova u ovom podrucju fokusira na spol s kojim se osoba

rada, a ne narod.’
®m Ukljucivanje dodatnih uslova

o U ovom izvjestaju, u poredenju s nasim izvornim izvjeStajem, opseg je prosiren kako bi ukljucio i
druga neuroimuna stanja, a fokus je na azuriranju baze dokaza, kao i na ukljucivanju informacija
koje su relevantne za NMOSD i MOGAD. Vjerujemo da ¢e preporuke biti Sire primjenjive na

neuroimune bolesti.
B Relapsi

o U literaturi postoje varijacije kada se govori o intenzivnim egzacerbacijama ili pogorsanjima

simptoma koje dozivljavaju osobe s NMOSD-om i MOGAD-om, pri ¢emu se koriste i termini,napadi

ili,relapsi”.

o U ovom izvjeStaju ¢emo koristiti termin ,relapsi” jer je to u skladu s terminologijom koja se koristi
kod MS-a.
m Holisticki pristup lijecenju

o U ovom izvjestaju holisticki pristup lijecenju se odnosi na pristup njezi koji uzima u obzir osobu u
potpunosti i priznaje meduzavisnost izmedu bioloskih, socijalnih, psiholoskih, emocionalnih i

duhovnih aspekata blagostanja.
B Drustveni pokretadi zdravlja

o U ovom izvjestaju, termin ,pokretaci zdravlja mozga” koristen je u kontekstima u kojima bi se
mogao koristiti termin ,socijalne determinante”. Ovo je priznanje da niko nije predodreden za lose

zdravstvene ishode, ve¢ da postoje prepoznati faktori koji mogu doprinijeti tim ishodima.




Sazetak

Multipla skleroza (MS), poremecaiji iz spektra
neuromijelitisa optika (NMOSD) i bolest povezana s
antitijelima na mijelinski oligodendrocitni
glikoprotein (MOGAD) su povezane i doZivotne
bolesti. Ne mogu se izlijeciti i, posebno kada se ne
dijagnosticiraju, ili se pogresno dijagnosticiraju ili se
ne lijece rano i efikasno, mogu ozbiljno uticati na

mnoge aspekte Zivota.

Ovaj izvjestaj se nadovezuje na nas izvjestaj o politici
iz 2015. godine, pod nazivom, Zdravlje mozga:
vrijeme je vazno kod multiple skleroze’, kako bi
ukljucio napredak postignut u nasem shvatanju MS-a
i obuhvatio poboljsanja u standardima prakse, razvoj
politika i nove naucne rezultate. Kao i u izvjestaju iz
2015. godine, autori preporucuju specifi¢ne radnje za
postizanje najboljeg moguceg ishoda za osobe koje
Zive 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 Sansu za minimiziranje aktivnosti
bolesti u ranoj fazi njenog razvoja, moraju se
nasiroko i hitno usvojiti. Kada se aktivnost bolesti ne
tretira na vrijeme, povecanje invaliditeta — poput
poteskoca pri hodanju i problema s vidom - rizikuje
nametanje teskog tereta pojedincima i njihovim
porodicama. To dovodi do znacajnih ekonomskih
gubitaka za drustvo, zbog smanjenih poreskih
prihoda i povedanja troskova njege koji su se mogli

izbjeci. To je losa zdravstvena ekonomija.

Pravovremena dijagnoza je stoga od klju¢ne vaznosti,
uz rano zapocinjanje lije¢enja efikasnim terapijama.
Osobe se ¢esto suocavaju sa znacajnim kasnjenjima u
postavljanju dijagnoze i zapocinjanju lijecenja, a
nespecifi¢na priroda simptoma moze doprinijeti
pogre3noj dijagnozi. Potrebne su mjere za izbjegavanje
dugotrajnih puteva do dijagnoze, kao $to su pravo na
dodatna ljekarska misljenja, prosiren pristup
specijalistima i podizanje svijesti medu ljekarima koji
upucuju pacijente, te poboljsan pristup specijaliziranim

dijagnosti¢kim postupcima.

Uprkos izvanrednom napretku u istrazivanju i razvoju
inovacija u lije¢enju i otkrivanju, pristup lijec¢enju

ostaje i dalje ograni¢en u mnogim zemljama.
Regulatorna tijela, zdravstvene vlasti, platitelji i
korisnici budzeta mogu pomodi u poboljsanju ranog
pristupa efikasnim terapijama koje nude optimalne
ishode lijecenja (takoder poznato kao ,obrtanje
piramide”). Nadlezna tijela trebaju uzeti u obzir
troSkove za sve strane prilikom provodenja
ekonomskih evaluacija i podrzati istrazivanje i razvoj

novih terapijskih strategija.

Efikasno i redovno pracenje aktivnosti bolesti i
formalno evidentiranje ovih informacija ¢ine temelj
strategije lijecenja koju preporucuju autori.
Posvecivanje paznje komorbiditetima (ukljucujudi
depresiju), faktorima nacina Zivota i promjenjivim
pokretacima zdravlja mozga, te pracenje vidljivih i
skrivenih simptoma pogor3anja ili progresije bolesti,
poput kognitivnih promjena, dio su optimalnog
pristupa njezi. Rezultati klini¢kih pregleda i skeniranja
mozga omogucit ¢e personalizirani tretman za svakog
pacijenta. Standardizacija ovih ishoda takoder moze
generisati dugoro¢ne dokaze iz stvarne klinicke 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, najvaznije je proaktivno ukljuciti osobe u
zajednicko donosenje odluka i osnaziti ih da upravljaju
svojom dijagnozom kroz holisticku njegu i da usvoje
nacin Zivota koji maksimizira zdravlje njihovog mozga
(npr. nepusenje, fizicka aktivnost, poboljsanje sna).
Ciljevi bi trebali biti pruzanje integrisanog pristupa
njezi koji je usmjeren na osobu, ne zaboravljajuci
klju¢nu ulogu koju mogu imati organizacije u zajednici
i podrska kolega koja je specifi¢na za odredenu bolest,
te usmjeravanje pacijenata i njihovih porodica ka njima

kao vid standardne prakse.

U ovom izvjestaju, autorska grupa predstavlja
detaljan skup preporuka i njihovo obrazlozenje s
nadom da ¢e snazna politicka volja i drustvena
posvecenost poboljsati ishode za sve osobe s
MS-om, NMOSD-om i MOGAD-om. Omogucavanje i
promovisanje Sirokog usvajanja ovih preporuka ima
potencijal da maksimizira cjelozivotno zdravlje
mozga. Kljuéno je napraviti prvi korak. Cak i male
promjene mogu donijeti promjenu za pojedince,
porodice, drustvo i ekonomiju.
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Moje iskustvo, moja stvarnost

Sljedece price su izmisljeni prikazi, zasnovani na poznatim iskustvima pacijenata s neuroimunim stanjima. Ovi
scenariji se mogu odnositi na osobu koja Zivi s MS-om, NMOSD-om, MOGAD-om ili srodnim stanjima. Nadamo
se da ovi podaci pruzaju bolji uvid u to na koji nacin se ove bolesti prepli¢u i kako se odnose na potrebe koje su

obuhvacene ovim izvjestajem.

Pascale, nekadasnja muzicarka koja zivis NMOSD-om

‘ ‘ Moje putovanje je pocelo blagim zamucéenjem vida, koje je ubrzo postalo kao gusta magla, uz simptome

sli¢cne gripi. Vid mi se pogorsavao sve dok nisam izgubila vid na jednom oku. Doktori su bili zbunjeni.

U jednoj zastrasujucoj epizodi bila sam hospitalizirana, dozivjevsi paralizu od prsa nadolje. To se uglavnhom
poboiljsalo, ali nakon toga vise nikada nisam bila ista. Nakon Sto su me poslali ku¢i, jedva sam dobila uputnicu za
neurologiju. Nakon 9 mjeseci, pregledao me je neurolog koji mi je dijagnosticirao MS i zapoceo lijecenje. Godinu

dana kasnije moji simptomi su se pogorsali i hitno sam vra¢ena u bolnicu.

Novi nalazi su pokazali da imam NMOSD, a ne MS. Ta¢na dijagnoza je bila olaksanje, ali sam bila ljuta i uplasena.
Kasnjenje u dijagnozi znacilo je da nisam dobila pravu terapiju, tako da moji relapsi NMOSD-a nisu bili sprijeceni.
Izgubila sam veci dio vida i vise ne mogu hodati bez pomoci. Moram se prekvalificirati da bih mogla raditi i za
sada se oslanjam na svoju porodicu. Uprkos tome $to sada imam pravu terapiju, mogucnost novih relapsa me

brine.

Moj zivot i situacija bi mozda bili drugaciji da sam ranije dobila dijagnozu. Podizanje svijesti o rijetkim
neuroimunim bolestima i dobijanje pravovremene dijagnoze klju¢ni su kako bi se sprijecilo da drugi prolaze kroz

moje iskustvo. ’ ,

Amelia, direktorica kompanije koja zivi s MS-om

‘ ‘ Prije devet mjeseci dobila sam dijagnozu MS-a koja mi je promijenila Zivot. U pocetku je
moj zdravstveni tim bio nevjerovatan. Brzo su mi postavili dijagnozu i pruzili podrsku.
Preporucili su infuzijsku terapiju, poznatu po svojoj efikasnosti u zaustavljanju novih lezija i
relapsa. Bila sam puna nade i osjecala sam srecu. Ipak, put do tretmana bio je prepun izazova.
Uprkos ranoj dijagnozi, ¢ekala sam na mjesto za infuziju u dnevnoj bolnici da bih primila svoju
prvu terapiju. Zdravstveni sistem je preopterecen, prezauzet i nedovoljno finansiran, sto mi
onemogucava da dobijem pravovremenu njegu koja mi je ocajnicki potrebna. Donosioci odluka

moraju poduzeti mjere i pomodi u pokretanju promjena. Zato se zalazem za jacanje prava
pacijenata i pomoc u zastiti naseg dostojanstva.

Nedavno sam primijetila uznemirujudi osjecaj — oko me je pocelo boljeti i vid mi je postao
zamagljen. Za mene je ovo novi simptom MS-a. Svaki dan koji prode bez tretmana pojacava
moju anksioznost. Razumijem progresivnu prirodu MS-a i vaznost rane intervencije. Odlaganje
lijecenja ugrozava buduci kvalitet mog zivota i moju nezavisnost. ”

MOGAD, bolest povezana s antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein; MS, multipla skleroza; NMOSD,
poremecaji iz spektra neuromijelitisa optika.
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Samantha, graficka dizajnerica koja zivis NMOSD-om

Zivot s NMOSD-om u proteklih 6 godina bio je turbulentan. U pocetku, tablete koje su mi
propisane nisu uspjele sprijeciti relapse, ostavljaju¢i me u stalnom stanju neizvjesnosti i straha.
Medutim, nakon prelaska na infuzijsku terapiju osjetila sam zna¢ajno poboljanje svog stanja. Zivim
u Aziji i zdravstveni sistem u mojoj zemlji ne pokriva troskove infuzijske terapije. Uprkos tome $to
imam privatno osiguranje, ono pokriva samo oko polovine troskova lije¢enja, a ostatak pla¢am ja.

Pored finansijskih poteskoca lije¢enja, NMOSD je ozbiljno uticao na moje sake, onemogucavajudi
moj uobicajeni rad. Posljedica toga je da sam izgubila svoj prihod. Moja porodica mi je pruzila
nevjerovatnu podrsku, udruzujuci svoje resurse kako bi pokrila troskove mog lije¢enja. Medutim,
nasa finansijska situacija postaje sve teza. Izgledi da ¢u se morati vratiti na terapiju tabletama su
zastrasujuci. Bojim se da bi se relapsi mogli vratiti i pogorsati moje zdravlje. S obzirom na nase
finansijske poteskoce, uskoro mozda necu imati izbora.

Moija prica istice potrebu za pristupacnim i priustivim mogucénostima lije¢enja za osobe s
neuroimunim oboljenjima Sirom svijeta i potrebu za programima prekvalifikacije kako bismo mogli
nastaviti zaradivati za Zivot. Nadam se da u buduénosti osobe ne¢e morati birati izmedu svog
zdravlja i svojih finansija.

John, ra¢unovoda koji zivi s MS-om

‘ ‘ Sa 36 godina starosti, ve¢ 12 godina zivim s MS-om. Kada mi je prvi put postavljena
dijagnoza, poceo 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 trcanje i hodanje na duge staze bili su podnosljivi, ali sada moje tijelo ne
saraduje. Pratim svoju aktivnost pomoc¢u pametnog sata i od tada se desava stalni pad od preko
30% u mom nivou aktivnosti. Pitao sam o prelasku na efikasniju terapiju, ali budu¢i da se moj
MS smatra neaktivnim, ne ispunjavam uslove za terapije vece efikasnosti. Moj neurolog je
spomenuo da moZzda dozivljavam ranu progresiju neovisno o aktivnosti relapsa il tinjaju¢i MS”.

lako mi kazu da mi je stanje nepromijenjeno, ja osje¢am to sporo, podmuklo pogorsanje. Ono
ne utice samo na moje hobije, ve¢ pocinje da se odrazava i na moj poslovni i privatni Zivot,
mijenjajuci moj osjecaj identiteta. Svaki dan je izazov; slavim male pobjede, prilagodavam se
svojim promijenjivim fizickim sposobnostima i borim se za bolje lijecenje. ”

EDSS, Prosirena skala statusa invaliditeta; MR, snimanje magnetnom rezonancom; MS, multipla skleroza; NMOSD,
poremecaji iz spektra neuromijelitisa optika.



Dio 1. Novi spektar povezanih bolesti

Multipla skleroza (MS) je cesta, doZivotna,
onesposobljavajuca bolest koja je dobro poznata
medu zdravstvenim radnicima. Medutim, izazovi
tokom njene dijagnoze i lijeCenja i dalje postoje.
Poremecaj iz spektra neuromijelitisa optika (NMOSD)
i bolest povezana s antitijelima na mijelinski
oligodendrocitni glikoprotein (MOGAD) su srodne
bolesti koje se ¢esto pogresno smatraju MS; ove
bolesti takoder narusavaju Zivote oboljelih, ali se
razlikuju u nekoliko vaznih stvari. Ove sli¢nosti i
razlike potrebno je razumijeti kako bi se svaka bolest
mogla na odgovarajudi nacin lijeciti i kako bi se
osobama s tim bolestima pruzila podrska da zZive Sto
boljim zivotom.

MS: preispitivanje

onesposobljavajuce bolesti

MS je bolest uzrokovana greSkom imunoloskog
sistema koji napada celije u mozgu, optickim
nervima (nervima koji povezuju oci s mozgom) i
ki¢menoj mozdini, zajednicki poznatim kao centralni
nervni sistem (CNS). Bududi da CNS povezuje sve $to
tijelo radi, MS moze uzrokovati mnogo razlicitih
simptoma, te utice na brojne aspekte Zivota. Ovi
simptomi ukljucuju probleme s vidom i ravnoteZzom,
kao i promjene u nacinu na koji osobe misleili se
osjecaju. MS je vodedi uzrok netraumatskog
neuroloskog invaliditeta medu mladim odraslim
osobama u mnogim zemljama.? Njeni simptomi
obi¢no pocinju izmedu 20. i 50. godine Zivota* i
vremenom uzrokuju dugoroc¢ni, nepovratni fizicki i
mentalni invaliditet.>¢ Prema nalazima
medunarodne 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, $to je

povecanje od 30% u odnosu na 2013. godinu.’

Ostecenje CNS-a uzrokovano MS-om rezultira
stvaranjem lezija ili plakova (podrucja akutne
povrede) koji se mogu vidjeti na snimcima mozga
kao sto je snimak magnetnom rezonancom (MR), ili
rasirenijih ostecenja koja je teze uociti na snimcima.>®

Simptomi MS-asu vrlo varijabilni i ovise o lokaciji i
obimu ostecenja unutar CNS-a. Obi¢no uklju¢uju
umor, ostecen vid, trnce ili utrnulost, slabost ili
ukocenost misica i probleme s pokretljivosc¢u.36?
Tokom rane faze MS-a, ovi simptomi se mogu javiti
izolovano, u varijabilnim kombinacijama ili tokom
relapsa (tj. intenzivnih, kratkotrajnih pogorsanja
simptoma) i mogu, ali i ne moraju uzrokovati trajno
ostecenje (slika 1). MS je progresivna i degenerativna
bolest. Posljedi¢no tome, s vremenom se simptomi
kod nekih osoba pogorsavaju.>®

Vazno je napomenuti da mozak ima ugradenu
neurolosku rezervu - ograni¢enu sposobnost
odrzavanja funkcije remodeliranjem kako bi
kompenzirao ostecenje.” Uprkos prisustvu
mehanizama u CNS-u za popravak ostecenja Zivaca,
ovaj popravak je Cesto nepotpun. Neke nervne Celije
su nepovratno unistene i mozak i/ili kicmena
mozdina pocinju atrofirati (smanjenje volumena).''?
Ovo rezultiraju¢e povecanje stope atrofije je vece
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 ostecenja nervnog
sistema i mogu rezultirati privremenim ili trajnim
pogorsanjem fizickih i/ili kognitivnih sposobnosti.5

Medutim, kod odredenog broja osoba s MS-om
dolazi do progresije i pogorsanja bolesti ¢ak i kada se
ne pokazuje ocigledna ,fokalna” upalna aktivnost (tj.
relapsi ili nove lezije na odredenom podru¢ju 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 takoder se
naziva i tinjaju¢a MS.™ Progresija bolesti ukazuje na
to da lokalizirani upalni procesi u CNS-u pogorsavaju
MS, ali nisu njen glavni pokretac. Prema tome,
rasprostranjeni (difuzni) i hroni¢ni ,tinjajuci” procesi
koji zahvataju ¢itav CNS imaju uzro¢nu ulogu u MS-u
(slika 2). Ovi procesi ukljucuju sljedece.'*'¢
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Pogodeni su

Bl &) ) [

Relapsi su akutna
pogorsanja simptoma

Klinicki
simptomi

Progresija MS-a moze se
odvijati polako tokom
vremena, nezavisno od relapsa

Rastudi invaliditet

Kod MS-a, NMOSD-a i MOGAD-a, oporavak
od relapsa je ¢esto nepotpun i moze dovesti
do postepenog gomilanja invaliditeta

Slika 1. a. Mozak, CNS ili opticki nervi mogu stradati postepeno ili naglo, $to uzrokuje relapse , periode kada se
javljaju novi simptomi ili pogor3avaju postojeci. b. Tok bolesti i nagomilavanje invaliditeta ¢esto diktiraju upravo
ti relapsi, nakon kojih oporavak ¢esto nije potpun. Slika je adaptirana iz originalnog izvjestaja ,Zdravlje mozga:
vrijeme je vazno 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, poremedaj iz spektra neuromijelitisa optika.

m Periferne infekcije i doprinos virusa. m Ekscitotoksi¢nost” - oStecenje ili smrt nerava
B Faktore Zivotnog stila. koja se moze pojaviti kada postoje pretjerano
B Ostecenje nervnih Celija povezano sa starenjem. visoki nivoi odredenih neurotransmitera (kao $to
B Neurodegeneracija — progresivno pogorsanje je glutamat) i hemikalija u mozgu.
strukture i funkcije nervnog sistema, uzrokovano B Ostecenje nervnih Celija u CNS-u nastaje kada
gubitkom neurona ili njihove funkcije u CNS-u. normalni procesi koji stite mozak ne funkcionisu
ispravno.



Dio 1. Novi spektar povezanih bolesti

/

Faktori Zivotnog stila

Infekcije v,
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Energetski deficiti u nervnim celijama

Ekscitotoksi¢nost

Starenje

+ Otkazivanje zastitnih
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Slika 2. Nekoliko potencijalnih mehanizama moze doprinijeti progresiji nezavisnoj od aktivnosti relapsa PIRA/
tinjajucoj MS (za vise detalja pogledajte tekst). Slika je prilagodena iz izvjestaja Zdravlje mozga - vrijeme je
vazno iz 2024. uz dozvolu Oxford Health Policy Forum CIC, © 2024.

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

Poremecaj 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 imunoloski sistem
greskom napadne ¢elije u CNS-u. Imaju simptome
koji se preklapaju sa simptomima MS-a, ali imaju
razlicite osnovne pokretace procesa bolesti.'”'®
Nespecifi¢na priroda simptoma moze doprinijeti
postavljanju pogresne dijagnoze, ¢ime se naglasava
potreba za pristupom specijalistima'** i moguénosti
drugih ljekarskih misljenja. Druga ljekarska misljenja

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

Poremecaji iz spektra neuromijelitisa
optika (NMOSD)

NMOSD je prvenstveno bolest kicmene mozdine i
optickih Zivaca. Priblizna dob pojave bolesti je
izmedu 32 i 45 godina Zivota.?' Izmedu 0,7 i 10 osoba
na svakih 100.000 osoba ima NMQOSD, a bolest se
cesce javlja kod crnacke populacije (~10/100.000
osoba) i isto¢noazijske populacije (~5/100.000
osoba) nego kod ostalih azijskih populacija i
populacija bijelaca (Arapi, Austronezijci i Juznoazijci
te bijelci, <1,5/100.000 osoba).?** Takoder je 5-9
puta ¢esca kod Zena nego kod muskaraca.>?’

NMOSD mozZe uzrokovati probleme s vidom i/ili
slabost, utrnulost i/ili paralizu, do kojih dolazi kada
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nastane upala optickog nerva i/ili kicmene
mozdine.?® U teskim epizodama ovo se Cesto desava
u periodu od nekoliko sati do nekoliko dana. Upravo
ovi relapsi pretezno uzrokuju pogorsanje invaliditeta
(slika 1). lako su periodi¢ni i nekontrolirani relapsi
(pogorsanja) Cesti, priblizno 20% osoba ne dozivi
ponovljene relapse.” Potrebno je vise istraZivanja o
progresiji bolesti koja se moze javiti nezavisno od
aktivnosti relapsa. Medutim, preliminarni dokazi
sugerisu da je to rijetka pojava.

Bolest povezana s antitijelima na
mijelinski oligodendrocitni
glikoprotein (MOGAD)

MOGAD se javlja oko 30. godine Zivota i rjeda je
bolest od NMOSD-a.*° Globalno gledano, izmedu 1,3
i 2,5 osoba na 100.000 osoba ima MOGAD, bez
ociglednih varijacija povezanih sa spolom, rasomili
etnickom pripadnosc¢u.®®

11

Simptomi MOGAD-a mogu ukljucivati paralizu, bol,
ostecenje vida, umor, ukocenost i spasti¢nost.’?"
Ostali simptomi su akutna upala koja zahvata mozak
i kicmenu mozdinu (diseminirani encefalomijelitis),
oticanje u odredenim dijelovima mozga (cerebralni
kortikalni encefalitis) i promjene u dijelu mozga koji
kontrolise koordinaciju i ravnotezu (cerebelarne
prezentacije).?*323 Relapsi su periodic¢ni i ¢esto
nepredvidivi (slika 1), iako priblizno 30-50% osoba s
MOGAD-om nema ponovljene relapse.?323
IstraZivanja iz Njemacke takoder sugerisu da
neurodegeneracija kod MOGAD-a moze biti sporija
nego kod NMOSD-a, uz sporiji razvoj invaliditeta
tokom vremena i manje nagomilavanje invaliditeta
nakon relapsa.? Kao i kod NMOSD-a, potrebno je vise
istrazivanja kako bi se procijenila potencijalna
progresija bolesti nezavisna od relapsa i $ta to znaci

za dugorocno upravljanje ovom boles¢u.
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Pri postavljanju dijagnoze, MS, NMOSD i MOGAD
mogu se manifestirati sa Sirokim spektrom
simptoma, ovisno o tome koji su dijelovi CNS-a
zahvaceni.?>38 Cjelozivotna priroda ovih bolesti znaci
da se nagomilavanje invaliditeta moZe dogoditi ¢ak i
uz efikasno upravljanje bolescu, iako to nije
garantovano. Vremenom se ovi efekti mogu prosiriti
na visestruke drustvene i ekonomske aspekte,
predstavljajuci znacajan izazov kako za pojedinca,
tako i za drustvo (slika 3). Stoga je potreban
holisticki pristup u rjesavanju ovih aspekata, uz
optimizaciju lije¢enja, kako bi se osiguralo da
pacijenti mogu Zivjeti Sto kvalitetnijim Zivotom.

Uticaj na osobe koje zive s

ovim dijagnozama

Cak i rane faze MS-a mogu imati negativan uticaj na
svakodnevne aktivnosti i dovesti do smanjene radne
sposobnosti.2**4 Kognitivna ostecenja se cesto
navode kao problem s kojim se osobe suocavaju,*' a
studija iz Norveske izvijestila je o trajnomili
povremenom umoru kod priblizno 80% osoba s
MS-om.*? Tokom vremena, nagomilani i progresivni
invaliditet (mjeren poveéanjem bodova na ProSirenoj
skali statusa invaliditeta [eng. Expanded Disability
Status Scale, EDSS]; slika 4)** moze uticati na
mobilnost osobe i ukupni kvalitet Zivota.***” Stope
zaposlenosti takoder opadaju ako se invaliditet
poveca, sto moze stvoriti finansijski pritisak na osobu
koja Zivi s bole$¢u, kao i na drustvo zbog gubitka
poreznih prihoda.*®

Za osobe s NMOSD-om ili MOGAD-om, svaki relaps
donosi potencijal za hospitalizaciju i moZze uzrokovati
nepovratni invaliditet (samo jedna od pet osoba se
potpuno oporavi nakon relapsa).***° Nepotpuni
oporavak nakon relapsa moZze dovesti do
kumulativne neurodegeneracije, progresivnog
neuroloskog invaliditeta, ostecenja vida, sljepila,
paralize i rane smrti.'®"%2 Siroki spektar i
heterogenost simptoma takoder znacajno utic¢u na
kvalitet zivota. Jedan od glavnih uzro¢nika ovakvog

uticaja na osobe s NMOSD-om je neuropatska bol
nerava.>®* Osobe s MOGAD-om u Njemackoj
dosljedno navode da bol i depresija imaju znacajan
uticaj na njihov kvalitet Zivota.>* Dodatni simptomi
koji narusavaju kvalitet Zivota ukljucuju oteZzanu
pokretljivost, uticaj na raspolozenje, poremedaj
funkcije crijeva/mjehura, ostecenje vida, seksualnu
disfunkciju i nesposobnost za rad.>%>>%¢

Teret Zivota s ovim bolestima ne pada samo na
oboljelu osobu, vec¢ i na osobe koji su im bliske.
Istrazivanje u SAD-u*’ pokazalo je da je anksioznost
uobicajena medu osobama koje njeguju osobu s
NMOSD-om, a pregledom dostupne literature
uocene su slicne psiholoske posljedice za one koji
njeguju osobe s MS-om.*® Podaci istrazivanja
provedenog medu 131 njegovateljem osoba s
MS-om u Grekoj pokazali su da su veliki stres, lose
mentalno zdravlje i lose fizicko zdravlje smanijili
njihovu sposobnost pruzanja njege i negativno
uticali na njihovo vlastito blagostanje.>®

Uprkos vaznosti razmatranja cijelog spektra
simptoma i nacina na koji se oni mijenjaju tokom ove
bolesti, prikupljanje i objedinjavanje podataka
predstavlja izazov. Registri koji prate progresiju
bolesti i biljeZe ishode socijalnih usluga mogu
pomodi u prikazivanju Sire slike tereta koji pacijenti i
njihovi njegovatelji podnose. Uprkos potencijalnim
koristima, podaci istrazivanja iz 35 evropskih zemalja
pokazali su da manje od polovine njih ima nacionalni
registar za MS, a jo§ manje njih biljezi sve aspekte
ove bolesti.

Kontinuirani rad grupa kao sto su MSBase,®' Big MS
Data Alliance,5? Inicijativa PROMS za ishode za
multiplu sklerozu o kojima izvjestavaju pacijenti63 i
drugi projekti koji slijede Evropski registar za
multiplu sklerozu (EUReMS) nastoje prikupiti
standardizirane podatke iz stvarne klini¢ke prakse
kako bi procijenili
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Slika 3. Teret povezan sa sve vecim invaliditetom kod MS-a, neuromuskularne bolesti mozga (NMOSD) i
multiple anksioznosti (MOGAD) moze uticati na mnoga podrudja Zivota i zahtijevati opcu podrsku. Sliku je
osigurao profesor Gavin Giovannoni, © 2024.

ACT, terapija prihvatanja i posvecenosti; KBT, kognitivno-bihevioralna terapija; CPAP, uredaj za kontinuirani pozitivni pritisak
u disajnim putevima; DMT, lijek koji mijenja tok bolesti; FES, funkcionalna elektri¢na stimulacija; MOGAD, bolest povezana s
antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein; MS, multipla skleroza; NMOSD, poremecaj spektra neuromijelitisa
optickog nerva; PROM, mjera ishoda o kojoj izvjestava pacijent; TENS, transkutana elektri¢na nervna stimulacija.
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R

Aktivan
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Hoda sa Stapom Koristi invalidska

za hodanjeiili kolica ili je
hodalicom vezan za krevet

Slika 4. Kurtzkeova prosirena skala statusa invaliditeta dodjeljuje rastu¢e numericke vrijednosti ve¢im nivoima
fizickog invaliditeta (0, normalno neurolosko funkcionisanje; 10,0, smrt).#3 Slika je adaptirana iz izvjestaja
Zdravlje mozga - vrijeme je vazno iz 2024. uz dozvolu Oxford Health Policy Forum CIC, © 2024.

nagomilavanje tereta. Projekti poput Uticaja
simptoma multiple skleroze (koji organizira Evropska
platforma za multiplu sklerozu [eng. European
Multiple Sclerosis Platform, EMSP]) pomodi ¢e u
procjeni kako simptomi MS-a utic¢u na svakodnevni
Zivot.** Preporucujemo koristenje podataka iz stvarne
klinicke prakse kako bi se omogucila procjena
dugorocne isplativosti lijekova koji mijenjaju tok
bolesti (DMT) uz tekudi drustveni teret. Prikupljanje
standardizovanih podataka o teretu NMOSD-a i
MOGAD-a takoder bi trebalo biti prioritet jer je u
mnogim sluc¢ajevima puni teret rijetkih stanja teSko
kvantificirati.®® Takvi podaci bi se zatim mogli koristiti
kako bi se osiguralo da se osobama i njihovim
njegovateljima pruza odgovarajuca socijalna
podrska.

Ekonomski uticaj na osobe

i drustvo

Kada se raspravlja o vrijednosti lije¢enja vazno je
prepoznati da ekonomski teret ovih bolesti ukljucuje
Sirok spektar direktnih troskova (npr. ljekarski
pregledi, hospitalizacije, testovi, formalna njega,
medicinski uredaiji i lijekovi) i indirektnih troskova
(npr. razni izdaci iz vlastitog dZepa, neformalna njega
i gubici prihoda koji uti¢u na osobe, njihove
njegovatelje i cijelu ekonomiju uslijed nedostatka
poreskih prihoda).% Za potrebe ovog izvjestaja,
sazimamo ekonomski uticaj u odnosu na osobe s
ovim bolestima, njihove njegovatelje i Sire drustvo,
kao i na zdravstvene sisteme i sisteme zastite

(slika 5).

Nedostatak standardiziranih pristupa metodologiji i
ukljucivanju kategorija troSkova u ekonomske
analize znadi da su poredenja apsolutnih troskova
medu zemljama teska.’”* Medutim, neke teme se
ipak pojavljuju.

Potreba za minimiziranjem aktivnosti
bolesti
Postoji jasna veza izmedu nagomilavanja invaliditeta,
relapsa i povecanih troskova, $to govori o potrebi
optimizacije njege kako bi se smanijili troskovi.
B U 16 evropskih zemalja razli¢itog ekonomskog
statusa, prosjecni godisnji trosak 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
povecanjem invaliditeta na 37.100 eura za EDSS
rezultate od 4,0 do 6,5 (povecane poteskoce u
kretanju koje zahtijevaju pomo¢, npr. Stake) i
57.500 eura za EDSS rezultate od 7,0 do 9,0
(znacajne poteskoce u kretanju ili vezanost
za krevet).*®
o U radu,MS Australia” su takoder uoceni
trendovi u ukupnim troskovima koji su bili u
skladu s ovim evropskim primjerima.®®

Podaci iz njemackog registra pokazali su da
postepene promjene u stepenu invaliditeta
povecavaju troSkove kod pacijenata s MS-om, pri
¢emu svako povecanje EDSS rezultata za 0,5
bodova dodaje u prosjeku 3643 eura ukupnim
troskovima. Ovo povecanje je jos izraZenije kod
visih EDSS rezultata.”
Pregledi koji sumiraju dostupne dokaze pokazali
su da su troskovi za pacijente s umjerenim
invaliditetom bili 1,4-2,3 puta vedi nego za
pacijente samo s blagim invaliditetom, dok

14



Zdravlje mozga - vrijeme je vazno

Radna Ekonomska = Ekonomska
mjesta korist/ korist/
i poreski gubitak za gubitak za
Koristi izvan prihodi njegovatelje = pacijente
zdravstvenog
sistema

Naucne
ENE
i inovacije

Socijalna
inkluzija
njegovatelja

Socijalna
inkluzija
pacijenata

. Moze biti teSko za izmjeriti

. Vlade cesto ignorisu ove aspekte,
ponekad zbog budzetskih ogranicenja

Novc¢ani troskovi
i koristi

Nemonetarni
troskovi i koristi

. Uticaj ¢esto pada van javnog sektora

. Uticaj je kvantificiran i uglavnom je ukljucen

Direktni medicinski

troskovi Izbjegnute
direktne ustede Koristi
u zdravstvu na unutar
osnovu njege zdravstvenog
Zdravlje i kvalitet sistema

zivota pacijenata

Kvalitet Zivota
njegovatelja

u analize procjene zdravstvenih tehnologija,
HTA i odluke o naknadi troskova.

Slika 5. Vrijednost koju pruza efikasna terapija moze se ostvariti u nekoliko oblasti. Slika je prilagodena iz
izvjestaja Zdravlje mozga - vrijeme je vazno iz 2024. uz dozvolu Oxford Health Policy Forum CIC, © 2024.

HTA, procjena zdravstvenih tehnologija.

pacijenti s teskim invaliditetom imaju 1,8-2,9
puta vece ukupne troskove od pacijenata s
blagim invaliditetom.®”7"72

® U jednoj njemackoj studiji procijenjeno je da
prosje¢ni godisnji trosak bolesti po osobi s
NMOSD-om ili MOGAD-om 59.574 eura, s
godisnjim troskovima 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 (znacajne
poteskoce u kretanju ili ogranicenje na krevet
vedi dio dana).”?

B Prema podacima iz jedne studije u Velikoj Britaniji
koja je provedena 2022. godine procijenjeni su
prosjecni ukupni troskovi zdravstvene zastite
tokom tri mjeseca na 5.623 funte po osobi s
NMOSD-om (tj. 22.492 funte godisnje). Vazno je
napomenuti da su troskovi bili znatno vedi za
pacijente s povecanim invaliditetom (32.717 funti
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za pacijente s EDSS rezultatima od 8,0-9,5
[pacijent koji je vedi dio dana vezan za krevet ili
trajno vezan za krevet], u poredenju i sa 562 funte
za pacijente s EDSS rezultatima od 0,0-4,0
[sposoban za kretanje]).”

Takoder se moraju uzeti u obzir vrlo znacajni troskovi
zbog relapsa. Prosje¢ni trosak povezan s relapsima
MS-a tokom tromjesec¢nog izvjestajnog 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 pomo¢ za
kretanje s mjesta na mjesto),*® i na 9849 USD kod
¢lanova americke grupe za podriku pacijentima s
MS-om i prosje¢nim 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
prosjec¢ni godisnji ukupni trosak lijecenja relapsa od



10.070 USD po osobi.”® Strategije lijecenja koje
imaju za cilj izbjegavanje relapsa stoga imaju
ocigledan potencijal u pogledu dugoro¢nih usteda.

Osobe s ovim dijagnozama, njihovi
njegovatelji i Sire drustvo

Kao sto je gore navedeno, sve ove bolesti imaju
potencijal ne samo da povecaju potrebu za njegom,
vec i da uticu na radnu sposobnost osoba. To
zauzvrat povecava rizik od smanjenih poreskih
prihoda i povecane potrebe za podrikom za osobe s
invaliditetom.”” Izvjestaj Drustva 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.”® Podaci iz Danske i Velike Britanije
pokazuju da je udio osoba s MS-om koje primaju
socijalnu pomo¢ otprilike za tre¢inu veci od osoba
koje nemaju MS.”*-®" Informacije o podrsci socijalnog
osiguranja su ogranicene za osobe s NMOSD-om ili
MOGAD-om. Medutim, u istrazivanjima u SAD-u
uocene su prepreke za njihovo daljnje zaposljavanje i
napredovanje.®

Kombinovani pregled literature i anketa osoba s
MS-om u devet evropskih zemalja (Belgija, Danska,
Francuska, Njemacka, Italija, Norveska, Spanija,
Svedska i Velika Britanija) izvijestili su o potencijalnim
koristima pravovremenog lijeCenja na prihod od
zaposlenja.®® Uz pravovremeno lije¢enje, godisnji
dobici u odradenim satima iznosili su 3000 eura
dodatnog prihoda po osobi i procijenjeno ukupno
povecanje prihoda od zaposlenja od 155,3 miliona
eura u devet zemalja.®® Vazno je napomenuti da su
ove vrijednosti vjerovatno potcijenjene jer ne
uzimaju u obzir osobe koje su mozda presle na
slabije plac¢eno ili honorarno zaposlenje ako nisu
primile ranu i efikasnu terapiju. Takoder se naglasava
vrijednost napora da se osobama omoguci da ostanu
na trzistu rada, naprimjer, kroz daljnje obrazovanje.

Pored ekonomskog gubitka nastalog zbog uticaja na
zaposlenost, moramo uzeti u obzir i da troskovi njege
dramati¢no rastu s pove¢anjem optereéenja
bolestima.*® Ovi troskovi obi¢no ne spadaju u sisteme
pokri¢a zdravstvene zastite i umjesto toga ih placaju
budzeti socijalne zastite i/ili osobe s ovim bolestima i
njihove porodice. Gotovo trecini osoba s MS-om
potrebna je njega, koja moze imati mnogo oblika, a
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oko 80% toga se pruza,neformalno” od strane
neplacenih njegovatelja poput rodbine.®* U Velikoj
Britaniji, izvjestaj Drustva za multiplu sklerozu iz
2019. godine otkriva da Sest od 10 osoba s MS-om
pla¢a dodatne troskove kako bi zadovoljile svoje
potrebe za socijalnom zastitom, dok se Cetiri od 10
osoba oslanja na odredeni stepen neplaéene njege
koju pruzaju porodica i prijatelji.®> Nadalje, studija
istrazivackog centra RAND iz 2019. godine otkrila je
da je, globalno, gotovo polovina osoba s MS-om
primala neformalnu njegu u prosjeku 30 sati
sedmicno.’ Osobama u Evropi s teskim oblikom
MS-a (EDSS rezultati od 7,0-9,0; tj. pacijent koji koristi
invalidska kolica ili je vezan za krevet) takoder je bilo
potrebno otprilike 200 sati neformalne njege svakog
mjeseca.®® Prethodni sistematski pregled troskova
neformalne njege kod MS-a pokazao je da
pogorsanje invaliditeta povecava troskove i do 10
puta.?

Rad studijske grupe za neuromijelitis optiku (NEMOS)
u Njemackoj pokazao je da indirektni troskovi
doprinose najve¢em udjelu ukupnog ekonomskog
tereta povezanog s MOGAD-om.” Globalni podaci
ukazuju na to da 70% osoba s NMOSD-om ili
MOGAD-om zahtijeva kuénu njegu.® Podaci iz
Njemacke procjenjuju smanjenje radnog vremena od
4,4 sata sedmicno po osobi koja brine o nekome s
teskim oblikom NMOSD-a ili MOGAD-a.”3 Prosje¢ni
troskovi neformalne njege za osobe s NMOSD-om
koju pruzaju prijatelji ili porodica tokom
tromjesecnog perioda kretali su se od 13.150 do
24.560 funti prema jednom istrazivanju u Velikoj
Britaniji iz 2022. godine.” Troskovi neformalne njege
u Njemackoj takoder su znatno porasli s povecanjem
invaliditeta za osobe s NMOSD-om ili MOGAD-om
(prosjecni godisnji trosak, 16.460 eura; u rasponu od
5210 eura za blagi invaliditet [EDSS rezultati od
0,0-3,0] do 40.477 eura za teski invaliditet [EDSS
rezultati od 6,5-8,5]).3

Sistem zdravstvene zastite

Vazno je razmotriti direktne troskove u kontekstu
vrijednosti koju terapije mogu pruziti i potencijala
koje one imaju da pomognu u izbjegavanju
nagomilavanja invaliditeta. Kao i kod drugih slozenih
dozivotnih bolesti, troskovi za zdravstveni sistem su
znacajni. Sistematski pregled analiza troskova u
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SAD-u pokazao je da je MS povezana s pove¢anom
upotrebom lijekova i posjetama bolnickom,
ambulantnom i hitnom odjeljenju, kao i produzenim
trajanjem boravka u bolnici.? Prethodni sistematski
pregled pokazao je da su se godisnji direktni troskovi
MS-a u SAD-u kretali od 16.614 USD (2006.) do
72.744 USD (2017.).% Analiza koju je provela grupa
MS Australia uporedivala je trosSkove (prijavljene u
2021. AUD) u Australiji s onima u 15 evropskih
zemalja razli¢citog ekonomskog statusa i pokazala da
su prosjecni godisnji direktni troskovi iznosili 39.964
AUD (u rasponu od 10.525 AUD u Ce$koj do 65.072
AUD u Svedskoj).®

Podaci iz Njemacke pokazali su da su godisnji
direktni medicinski troskovi za osobe s NMOSD-om
bili priblizno tri puta veci nego za osobe koje nisu
imale NMOSD (12.913 eura po osobi u odnosu na
4667 eura po osobi).* U Velikoj Britaniji povecani
troskovi povezani s NMOSD-om bili su uzrokovani
¢es¢im prijemima u bolnicu (i duzim boravkom u
bolnici), ve¢im brojem ambulantnih pregleda i
povecanim troskovima lijekova na recept u
poredenju sa osobama koje nisu imale NMOSD.”® U
Kolumbiji, direktni troskovi lije¢enja NMOSD-a bili su
uzrokovani troskovima povezanima s lije¢enjem
relapsa.’!

lako direktni troskovi MOGAD-a nisu detaljno
proucavani, podaci od 212 osoba s NMOSD-om ili
MOGAD-om u Njemackoj pokazuju da godisniji
direktni troskovi ukljucuju faktore kao sto su lijekovi
(9786 eura po pacijentu [38% direktnih troskoval),
bolnicko lije¢enje (5199 eura po pacijentu [20%
direktnih troskova]) i troskovi formalne njege (3674
eura po pacijentu [14% direktnih troskova]).”®

S obzirom na ove troskove, klju¢no je prepoznati
vrijednost optimizacije lijecenja, a nalazi iz
medunarodne baze podataka MSBase i Svedskih
registara®? i registra u Italiji,>® kao i nalazi
sistematskih pregleda,®* pokazali su potencijalnu
vrijednost ranog efikasnog lijeCenja MS-a pomocu
lijekova koji mijenjaju tok bolesti (DMT). Medutim,
ogranicenja u pristupu lijeCenju mogu biti rezultat
toga sto lijekovi nisu refundirani i/ili nisu dostupni u
odredenim zdravstvenim sistemima.
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Nejednak pristup punom spektru lijekova za MS koji
mijenjaju tok bolesti (DMT) je stoga takoder kriticno
pitanje. U 57% zemalja, pacijenti moraju pokriti neke
ili sve troskove svojih DMT lijekova iz vlastitih
sredstava,®® sto moze imati veliki uticaj na izbor
lijecenja, ali i ukazuje na to koliko su ove terapije
vazne osobama.” U zemljama bez univerzalnog
zdravstvenog sistema, nizi socioekonomski status
takoder je bio povezan sa smanjenim pristupom
visoko efikasnim DMT lijekovima za MS.*” Medutim, u
Velikoj Britaniji (koja ima univerzalnu nacionalnu
zdravstvenu sluzbu), obrasci propisivanja DMT klase
lijekova nisu bili u korelaciji sa socioekonomskim
statusom,® $to sugerira da se obrasci nejednakosti
vjerovatno razlikuju medu zemljama.

Medunarodne ankete ljekara otkrile su da je
dostupnost, a kamoli priustivost, nekih novijih DMT
lijekova za MS ograni¢ena u Latinskoj Americi, a
posebno u jugoisto¢noj Aziji.*>'® Nadalje, pokazalo
se da je priustivost jednog od najranije
uspostavljenih DMT lijekova u 40 zemalja u mnogima
od njih bila ograni¢ena.'® Priustivost je bila najslabija
u Maroku, Jordanu, Peruu, Brazilu i Argentini, gdje bi
osobe morale platiti vise od ekvivalenta 20 dnevnica
za mjese¢nu dozu.'”

Za NMOSD, globalna studija u 52 zemlje koje su
ucestvovale u istrazivanju otkrila je da je prosjecni
trosak lije¢enja tipi¢ne osobe u 2018. godini iznosio
3819 americ¢kih dolara godisnje.'®? Ova studija je
otkrila da, iako su troskovi lijecenja djelimi¢noiili u
potpunosti pokriveni javnim osiguranjem u svih 15
zemalja s visokim prihodima koje su ucestvovale u
istraZivanju, 92% od 12 zemalja s niskim prihodima
izjavilo je da troskovi pacijenata uopée nisu pokriveni
javnim osiguranjem.'® Zaista, manje od 10%
stanovnistva u zemljama s niskim prihodima moglo
je priustiti jednu godinu lije¢enja bez katastrofalnih
zdravstvenih troSkova (preko 40% raspolozivog
dohotka domacinstva).'® Nemogucnost placanja
lijeCenja i medicinske njege, za koju se zna da zatim
povecava li¢ni i finansijski teret, takoder je bila
problem (maniji ili veéi) za 65% osoba s NMOSD-om u
SAD-u.*®

Moze se uciniti viSe kako bi se podrzale osobe s
NMOSD-om ili MOGAD-om i kako bi se osigurao



pristup efikasnoj ranoj terapiji.'®® Izazovi s kojima se
susrecu sli¢ni su onima kod drugih rijetkih i/ili
zapostavljenih bolesti, pri ¢emu prikupljanje
podataka od malih populacija pacijenata predstavlja
znacajan izazov za prosirenje pristupa lijecenju.®® Jos
jedno razmatranje koje ¢e zemlje morati uzeti u obzir
je kako prilagoditi kriterije cijena i/ili pristupacnosti
novim terapijama koje se odobravaju za upotrebu
kod osoba s ovim bolestima, jer ¢e vjerovatno biti
znatno skuplje od starijih terapija ili onih koje nisu
odobrene do sada.”>'*

Vazno je napomenuti da su ovi izvori objavljeni prije
uticaja ukljucivanja nekih DMT lijekova za MS na
Spisak esencijalnih lijekova Svjetske zdravstvene
organizacije (SZ0).'® Bit ¢e vazno pratiti kako ovo
ukljucivanje utice na pristup osobama s ovim
bolestima.

Promjena perspektiva unutar

ekonomskih evaluacija

Informacije navedene u ovom dijelu pokazuju
vaznost razmatranja svih koristi i troskova. Vecina
zemalja procjenjuje terapije radi uklju¢ivanja u
pakete zdravstvenih beneficija. Medutim, troskovi za
Sire drustvo, kao sto su socijalne usluge, neformalna
njega i gubici produktivnosti s kojima se suocavaju
osobe s ovim bolestima i njihovi njegovatelji,
razmatraju se samo u sekundarnoj analizi- ili se
uopce ne razmatraju. %19 Mnoge zemlje fokusiraju
svoje procjene ucinka novih terapija na zdravstvene
koristi za same pacijente, a ¢esto samo na produzeni
Zivotni vijek (npr. ne uzimajudi u obzir uticaj na
produktivnost ili zdravlje i produktivnost njihovih

njegovatelja) i promjene u direktnim

Dio 2. Uticaj na osobe i drustvo

troskovima zdravstvene zastite (umjesto troskova
koje snose socijalne usluge i/ili osobe za njihovu
obuhvatniju njegu i njihove potencijalne gubitke
zaposlenja).

Bez obzira na to da li se ove Sire koristi uzimaju u
obzir ili ne, to moZe rezultirati znacajnim razlikama u
procjenama agencija za procjenu zdravstvene
tehnologije o vrijednosti novih tretmana.'%1%
Takoder je potrebno prepoznati da se drustveni
troskovi medu zemljama mogu razlikovati zbog
kontekstualnih faktora, ukljucujuci organizaciju i
finansiranje zdravstvenog sistema, te dostupnost i
koriStenje zdravstvenih usluga i sistema socijalnih
usluga koji regulisu bolest, invaliditet i
penzionisanje.'?

Ekonomska evaluacija koja ispituje bilo koju
potencijalnu intervenciju trebala bi kvantificirati sve
relevantne troskove i koristi relevantne za odluku o
usvajanju terapije.'" S obzirom na to da znacajno
poboljsanje zdravlja moze ublaziti znacajne
indirektne troskove povezane s ovim bolestima,
ekonomske evaluacije trebaju uzeti u obzir
drustvenu perspektivu kako bi se osiguralo da se
potencijalne koristi za osobe i njihove njegovatelje
uzmu u obzir u svakoj analizi.""®"2 Zaista, uzimajudi u
obzir drustvenu perspektivu unutar ekonomskih
evaluacija, promijenilo je preporuke ili zakljucke u 10
od 15 studija procijenjenih u sistematskom pregledu
prethodnih ekonomskih evaluacija kod MS-a.'
Vedina donosilaca odluka u zdravstvu prihvata samo
perspektivu zdravstvenog sektora i ova situacija bi se
mogla poboljsati holistickim pristupom koji uzima u
obzir perspektive zdravstvenog sektora, socijalnog
sektora i Sire drustvene perspektive te nove
vrijednosne elemente.'3-113
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Dio 3. Vaznost pravovremene dijagnoze,
ranog lijecenja i efikasnog redovnog

pracenja

U nedostatku lijekova za MS, NMOSD i MOGAD,
pravovremena dijagnoza omogucava pristup njezi
koja moze sprijeciti buduce relapse , smanijiti
aktivnost bolesti i usporiti napredovanje

bolesti 20,28,116,117

Globalno gledano, uobicajene prepreke ranoj
dijagnozi ovih bolesti ukljucuju: svijest o ranim

klinickim simptomima medu pacijentima i
zdravstvenim radnicima; pristup neuroloskim
medicinskim specijalistima koji bi obi¢no postavili
dijagnozu; drustvene barijere i pristup
odgovarajucim dijagnosti¢kim alatima (slika 6).'920'®
Dijagnoza ovih bolesti ¢esto je komplicirana uslijed
preklapanja klini¢kih slika s drugim bolestima i
njihovim heterogenim tokovima bolesti.'®°®

Pacijenti mozda ne traze pomo¢ u primarnoj
zdravstvenoj zastiti zbog nedostatka znanja ili
straha od MS-a

Kod NMOSD-a i MOGAD-a, osobe se mogu
javiti u hitnu pomo¢ tokom akutnog relapsa
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Slika 6. Kasnjenja izmedu pojave pocetnih simptoma i dijagnoze su ¢esta. Slika je adaptirana iz originalnog
izvjestaja ,Zdravlje mozga: vrijeme je vazno 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, poremecaj 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.' Nadalje,
na osnovu odgovora u medunarodnim anketama,
MS je postavljena kao prva dijagnoza kod otprilike
30% osoba s MOGAD-om koji su dobili alternativnu
dijagnozu prije nego sto je MOGAD dijagnosticiran.?®
Ovi dogadaji odgadaju pocetak efikasnih terapija i
izlaZzu pacijente riziku od dodatnih relapsa.'®20120121

Pravovremena dijagnoza

Svijest o bolestima

Osoba koja prvi put osjeti simptome koji odgovaraju
MS-u, NMOSD-u ili MOGAD-u vjerovatno ¢e posjetiti
liekara opce prakse ili ¢e, u slu¢aju tezih
nepredvidenih medicinskih problema, potraziti hitnu
pomoc. Problemi s vidom se takoder mogu javiti u
ranoj fazi ovih bolesti, pa pacijenti u pocetku mogu
posjetiti opti¢ara i/ili oftalmologa.’®? Cesto ovi
stru¢njaci imaju ograniceno iskustvo s ovim
bolestima.'2011°

Poboljsanje opce svijesti o ranim simptomima ovih
bolesti medu zdravstvenim radnicima (HCP) koji ¢e
se vjerovatno susresti s nedijagnosticiranim
pacijentima olak3alo bi odgovarajuce upudivanje
nadleznom specijalisti, a time i pomoglo u
pravovremenoj dijagnozi.'**'"® Stoga je klju¢no da
se dalja edukacija o vaznosti upudivanja na
specijalisticku njegu ukljuci u nastavne planove i
programe za studente medicine i sestrinstva, kao i u
rasporede stalnog stru¢nog usavrsavanja nakon
diplomiranja. Potonje bi trebalo izadi iz okvira
obaveznog obrazovanja, a dodatna edukacija bi se
mogla ostvariti putem webinara,'? online kurseva'? i
obrazovnih programa izmedu specijalista neurologa i
drugih specijalnosti.’

Pristup specijalistima neurolozimaii
medicinskim sestrama

Lakoca pristupa neurolozima varira u zavisnosti od
niza faktora, ukljucujuci regionalne ili nacionalne
zdravstvene protokole, a posebno je oteZzana kada su
zdravstveni resursi ograniceni.''®? Pristup
zdravstvenim radnicima za MS, specijalisti¢kim
timovima i dijagnostickim objektima uveliko varira
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Sirom svijeta. Statistika Medunarodne federacije za
MS pokazala je da na globalnom nivou postoji 0,3
neurologa specijalista za MS na 100.000 osoba.'** U
zemljama s visokim i viSim srednjim dohotkom, ova
brojka iznosi 0,4 na 100.000 osoba,* uz znacajnu
razliku u poredenju sa zemljama s nizim srednjim i
niskim dohotkom, s 0,01 odnosno 0,02 neurologa
specijalista za MS na 100.000 osoba.’?® Ova situacija
je vjerovatno jos losija kod bolesti kao sto su NMOSD
i MOGAD, koje su rjede i podloznije pogresnoj
dijagnozi.'?° Takoder treba napomenuti da
specijalizirane medicinske sestre igraju klju¢nu ulogu
u njezi, pruzajudi edukaciju, savjetovanje i pomo¢ u
snalazenju kroz slozene zdravstvene sisteme te
podrzavajuci promjene nacina Zivota.'”” Medutim, u
zemljama s visokim dohotkom postoje 0,4
medicinske sestre specijalizirane za MS na 100.000
osoba, $to pada na 0,1 na 100.000 osoba u zemljama
s viSim srednjim dohotkom, dok u zemljama s nizim
srednjim i niskim dohotkom nisu zabiljezene.'? Ovi
podaci naglasavaju vazna podrucja u kojima je
potrebno zaposljavanje i obuka.

Postoje projekcije da bi ¢ak i u zemljama koje
trenutno imaju adekvatan broj neurologa za lijecenje
MS-a moglo dodi do nedostatka u narednim
godinama,’® §to ukazuje na potrebu za novim
pristupima. Stvaranje modela brzog pristupa (npr.
Fast Neuro u SAD-u), koji ubrzavaju upucivanje u
ambulantne neuroloske sluzbe, pokazalo je
prednosti u skradivanju vremena ¢ekanja i smanjenju
broja pacijenata u hitnim sluzbama kod pacijenata
koji se javljaju sa simptomima koji odgovaraju
mogucéem NMOSD-u ili MOGAD-u."*® Resursi,
ukljucujuci intersektoralni globalni akcijski plan
SZ0-a za epilepsiju i druge neuroloske poremecaje,
takoder mogu pomodi u uvodenju efikasnih puteva
njege.’® U slucaju rijetkih poremecaja, kao sto su
NMOSD i MOGAD, prekogranicni pristupi sluze kao
jos jedan model za poboljsanje ishoda: naprimjer,
lokacije Evropske referentne mreze u Francuskoj i
Njemackoj imaju za cilj saradnju i razmjenu znanja,
¢ime se smanjuje potreba da pacijenti putuju kako bi
dobili stru¢nu njegu.

lako ne rjeSavaju sve probleme povezane s malom
kolicinom usluga, digitalna rjesenja poput
telemedicine mogu doprinijeti Sirenju
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specijalistickog znanja na razli¢ite geografske
lokacije ili omoguciti pristup pacijentima u udaljenim
ili ruralnim podru¢jima.>'?® Iskustva stecena tokom
pandemije COVID-19 takoder mogu potaknuti
povecanu primjenu ovakvih pristupa, kao sto je
zabiljezeno u Juznoj Americi.”® Ove potencijalne
koristi treba balansirati s izazovima u pristupu koji se
odnose na socioekonomski status i oStecenja
uzrokovana boles¢u, prema podacima iz Sjeverne
Amerike.'®

Dostupnost klinickih testova

Da bi se ove bolesti ispravno dijagnosticirale,
potrebno je poduzeti niz koraka: reviziju klinickih
simptoma i relapsa, snimanje mozga, kicmene
mozdine i/ili oka te laboratorijske testove kojima se
pretrazuju proteini u krvi i/ili cerebrospinalnoj
tecnosti.?#32134 Za NMOSD i MOGAD, ovaj proces
takoder ukljucuje testove na antitijela radi
identifikacije klju¢nih molekula koji doprinose
bolesti, pri ¢emu je vremenski aspekt testiranja u
odnosu na relapse veoma vazan, a osjetljivost
testova se kontinuirano poboljsava.?*? Povecana
osjetljivost, specificnost i tacnost testova na antitijela
za NMOSD ili MOGAD trebali bi skratiti vrijeme do
postavljanja dijagnoze i olak3ati dijagnosti¢ku
putanju za osobe s ovim bolestima.

Medutim, i dalje postoje opci izazovi u pristupu
dijagnostickim testovima. Globalna studija
zasnovana na podacima iz studije MS Atlas ukazala je
na to da osobe kod kojih postoji sumnja na MS nisu
obavile preporucena testiranja zbog visokih troskova
testova i/ili neizvodljivosti potrebnog putovanja.'’®
Pristup ispravnim modalitetima testiranja i jasne
smjernice o tome koje testove treba indicirati
predstavljaju trajne izazove u ovoj oblasti.

Dijagnosticki kriteriji

Uspostavljeni dijagnosticki kriteriji za MS ne
primjenjuju se uvijek dosljedno u klinickoj praksi.'** U
jednoj globalnoj studiji koja je koristila podatke iz
studije MS Atlas, 66% ispitanika prijavilo je barem
jednu prepreku u usvajanju najcesce koristenih
dijagnostickih kriterija,''® konkretno McDonaldovih
kriterija iz 2017. godine.”** Nedostatak dovoljne
osvijestenosti i adekvatne obuke za neurologe
istaknuti su kao naj¢esce prepreke u primjeni

dijagnostickih kriterija u zemljama s malim
dohotkom.*®

Dijagnosticki kriteriji za NMOSD? i predlozeni kriteriji
za MOGAD?? zahtijevaju jasnu definiciju i
kontinuirano poboljsavanje u skladu s napretkom u
saznanjima o etiopatogenezi i dostupnosti
dijagnostickih testova.

Obzirom na to da se baza dokaza na kojoj se temelje
dijagnosticki kriteriji kontinuirano razvija, o
predstoje¢im konsenzusnim dokumentima
raspravljamo u dijelu ,Buduce perspektive”.

Osiguravanje pristupa punom spektru odobrenih
terapijskih opcija dostupnih za ove bolesti, te
postizanje konsenzusa o istima putem zajednickog i
informisanog donosenja odluka izmedu pacijenata i
njihovog ljekara (koji ne mora nuzno biti specijalista),
od presudne je vaznosti za pruzanje optimalne
njege. U kombinaciji s efikasnim monitoringom, na
neuspjeh lije¢enja moze 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 vise od 20 DMT lijekova za MS,
koje se razlikuju po mehanizmu djelovanja i nacinu
primjene.'*¢13” Kod vodecih regulatornih agencija za
odobravanje lijekova u SAD-u, Evropi i Japanu, samo
Cetiri terapije su odobrene za dugorocno lije¢enje
NMOSD-a."*® Nadalje, ne postoje odobrene terapije
koje su specifi¢ne za dugoro¢no lije¢enje MOGAD-3,
ali klinicka ispitivanja su u toku, a lijekovi koji
suprimiraju imunoloski sistem se ponekad koriste
izvan odobrene indikacije."”*

DMT lijekovi dostupni za lijecenje osoba s MS-om
uklju€uju one koji su odobreni 1990-ih za relapsne
oblike MS-a (u ovom izvjestaju se nazivaju ,utvrdeni
DMT lijekovi”), kao i one odobrene nakon 2000.
godine koji imaju drugacije mehanizme djelovanja
od utvrdenih DMT lijekova (u ovom izvjestaju se
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Slika 7. Rani pocetak lije¢enja MS-a, NMOSD-a i
MOGAD-a treba kombinovati sa ucinkovitim
prac¢enjem kako bi se omogucio pravovremeni
prelazak u slu¢aju neuspjeha u lije¢enju. Slika je

prilagodena iz originalnog izvjestaja ,Zdravlje mozga:

vrijeme je vazno kod multiple skleroze " uz dozvolu
profesora Gavina Giovannonija, © 2014.2
MOGAD, bolest povezana s antitijelima na mijelinski

oligodendrocitni glikoprotein; MS, multipla skleroza;
NMOSD, poremecaj iz spektra neuromijelitisa optika.

nazivaju,noviji” DMT lijekovi). Neki od ovih novijih
DMT lijekova imaju bazu dokaza koji podrzavaju
superiorniju efikasnost u odnosu na ve¢ utvrdene
DMT lijekove, $to moze ukljucivati direktna klinicka
ispitivanja ili dokaze iz stvarne klini¢ke prakse.>'%
Medutim, 2022. godine, 14% zemalja Sirom svijeta
nije imalo DMT lijekove odobrene od strane
regulatora, a taj broj se popeo na 60% u africkim
zemljama i 70% medu zemljama s niskim
dohotkom.®> Analizama se takoder uocilo prosje¢no
kasnjenje od 2,6 godina od odobrenja za stavljanje
na trziste do uklju¢ivanja novih terapija u azurirane
klinicke smjernice.’®
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Bibliometrijska analiza je otkrila da se istraZivanja i
razvoj terapije za MS i dalje pretezno provode u
zapadnim zemljama s visokim dohotkom, pri ¢emu
autori iz SAD-a objavljuju 12.770 istrazivackih 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
(izmedu 1945.i2021. godine).™ lako se broj
objavljenih istrazivackih ¢lanaka povecao za 79,3% u
posljednjih 20 godina, istrazivanja provedena od
strane i za autore u zemljama s niskim ili srednjim
dohotkom i u svim zemljama juga globalno
zauzimaju relativno mali dio u Siroj istrazivackoj
slici, pri cemu pacijenti u tim zemljama takoder
imaju manje mogucénosti u pristupu novijim
terapijama.®®1%°

Obrasci istrazivanja i razvoja u MS-u takoder
odrazavaju nejednaku dostupnost globalnog
finansiranja istrazivanja. Analiza neprofitnih i vladinih
bespovratnih sredstava dodijeljenih izmedu 2021. i
2023. godine otkrila je da je 2088 od 2346
identificiranih istraZivackih projekata (89%)
provedeno u Sjevernoj Americi ili Evropi.'*' Uprkos
povec¢anom fokusu na prosirenje i produbljivanje
okruzenja za istrazivanje MS-a od vremena analize
istraZivackog okruzenja MS-a 2001. godine,™* s
organizacijama pacijenata s MS-om koje su se
udruzile radi koordinacije i objavljivanja globalne
istrazivacke strategije 2022. godine,' relativno malo
izvora finansiranja dostupno je istrazivacima MS-a u
zemljama s niskim ili srednjim dohotkom (npr.
bespovratna sredstva Medunarodne federacije za
MS, McDonald i Du Pre grantovi).'* Stoga je vazno
prosiriti globalni istrazivacki okvir MS-a u buduéim
godinama kako bi se poboljSao napredak istrazivanja
i razvoja, kao i evaluacija i pristup novim DMT
lijekovima za osobe s MS-om Sirom svijeta, ne samo u
geografskim podrucjima s visokim dohotkom.

Neki DMT lijekovi za MS sada su uvrsteni na Spisak
esencijalnih lijekova $Z0-a.'® Ovo je zasnovano na
dokazima o njihovim potencijalnim koristima i
Stetama, njihovoj vrijednosti, njihovom uticaju na
ishode koji su vazni za pacijente i lakoci s kojom bi se
mogli usvojiti globalno.”” Nadamo se da ¢e ovo
omogucditi vec¢u jednakost u pristupu lijecenju
globalno. Takoder je istina da jednakost u pristupu
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terapijama varira ovisno o stadiju MS-a. Postoji Sirok
spektar DMT lijekova koji su dostupni za osobe s
MS-om kod kojih se pokazuje aktivna inflamatorna
bolest, definirana klinickim ili radioloskim
karakteristikama, sto omogucava izbor pacijentu i
zdravstvenom radniku.’??'2 Nakon $to se utvrdio
prelazak na nerelapsnu /neaktivnu bolest, do danas
nema dostupnih DMT opcija. Ipak, mogu se odobriti
upotrebe nekih terapija izvan odobrenih indikacija.'*
Mogucnosti lijecenja su takoder ograni¢ene kod
osoba kod kojih se prvobitno utvrdi progresivna MS,
s jednim dostupnim DMT lijekom.'*¢ Postizanje
jednakog pristupa DMT lijekovima za MS stoga ostaje

globalni izazov.?

Postizanje najboljih rezultata

Nakon sto se donese odluka o pocetku lijecenja, na
izbor lije¢enja moze uticati nekoliko faktora,
ukljucujuci tok bolesti, li¢ni stavovi, vrijednosti,
ciljevi, dob, znanje i preferencije.'*'*® Zbog toga je
zajednicko donosenje odluka klju¢no. Mogu se
primjenjivati i ograni¢enja redoslijeda lijecenja, kao
$to je dozvoljavanje osobama s MS-om pristupa
nekim DMT lijekovima samo nakon $to prvi put
iskuse ,neuspjeh” u lijecenju s utvrdenim DMT
lijekom.

Kod MS-a, ranije je bila praksa da se lijecenje zapocne
koristenjem utvrdenih DMT lijekova, a zatim se prede
na novije DMT lijekove tek kasnije, ako je to potrebno
u kontekstu progresije bolesti. Medutim, sada postoji
konsenzus da se DMT lijekovi velike efikasnosti
trebaju koristiti rano u lijecenju (slika 8). Pacijenti
koji zapo¢nu rano lijecenje novijim, efikasnijim DMT
lijekovima (takoder poznato kao ,obrtanje piramide”)
imaju poboljsane zdravstvene ishode, sa znacajno
nizim stopama relapsa i progresije invaliditeta u
10-15 godina nakon pocetka lije¢enja, u poredenju s
osobama koje su zapocele lijecenje utvrdenim DMT
lijekovima manje efikasnosti.’* Ove nalaze
podrzavaju dodatne studije registra®>? i nalazi
sistematskog pregleda literature.* Sirom svijeta, 25%
zemalja ne koristi novije DMT lijekove, a taj broj se
povecava na 50% u zemljama s nizim srednjim
dohotkom, dok pacijenti nemaju pristupa u
zemljama s niskim dohotkom.*> Smjernice za
propisivanje lijekova na nivou drZava i regija koje
reguliSu zapocinjanje lijeCenja DMT lijekovima

moraju se razvijati paralelno s dijagnostickim
kriterijima kako bi se sprijecio nepotreban gubitak
neuroloske rezerve, gubitak mozdanog tkiva,
pogorsanje zdravlja mozga i progresija invaliditeta.?

Kod NMOSD-a i MOGAD-a, rana dijagnoza, brzo
lijecenje akutnih relapsa 78149130 j nastojanje da se
sprijeCe bududi relapsi ¢im se postavi kona¢na
dijagnoza klju¢ni su za izbjegavanje kumulativhog
neuroloskog ostecenja uzrokovanog ponovljenim
relapsom. (slika 9).'9272%13814% Pogresna dijagnoza
MS-a takoder moze potencijalno povecati rizik za
osobu jer je zabiljezeno da neke terapije za MS
izazivaju teske relapse kod NMOSD-a."*® Ovo
naglasava kriti¢nu vaznost rane i ta¢ne dijagnoze za
osobe s ovim bolestima.

Dugoroc¢no lijecenje NMOSD-a i MOGAD-a fokusira
se na sprecavanje bududih relapsa .'*8'%0 Savjeti u
klinickim smjernicama o propisivanju terapija i
priru¢nicima za pomoc¢ osobama s NMOSD-om koje
nisu pozitivne na specifi¢na antitijela (antitijela za
akvaporin-4) su stalna potreba.'* Kako se istraZivanje
NMOSD-a i MOGAD-a nastavlja, za nadati se je da ce
se pristup dugoro¢nim mogucénostima lije¢enja mocdi
prosiriti globalno.
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Zdravlje mozga - vrijeme je vazno

Rastudi invaliditet

Rastudi invaliditet

a Ms
Intervencija M
" Intervencija
prilikom Kasnije
dijagnoze

a
()

Intervencija kasnije

Intervencija prilikom dijagnoze

Mozemo
q li bolje?

NEOEREETE

DMT lijekovi velike efikasnosti

Obrtanje
piramide

Slika 8. Pored koristi od ranog lijecenja 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 izvjestaja,Zdravije mozga:
vrijeme je vazno kod multiple skleroze"” uz dozvolu Oxford PharmaGenesis, © 2015.2

DMT, lijek koji mijenja tok bolesti; MS, multipla skleroza.

Redovno pracenje

Redovno pracenje ishoda je vazno za procjenu
efikasnosti i sigurnosti lijecenja, a moze biti korisno i
u pracenju progresije bolesti. Takoder bi trebalo da
ukljucuje i osnovne testove prije pocetka lijecenja.™!
Trenutni parametri koji se mogu pratiti mogu se
mjeriti klini¢ki (npr. progresija invaliditeta i relapsi ),
radioloski (koristenjem magnetne rezonance) iliu
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laboratoriji (npr. iz uzorka krvi). Takoder ih moze
prijaviti osoba s MS-om ili njen njegovatelj (putem
ishoda koje je prijavio pacijent [PROM]; npr.
ogranicenja aktivnosti, kognitivni status ili nivo
umora) ili ih moze procijeniti istrazivac (npr.
kognitivne procjene). U buducnosti se ovo moze
prosiriti na digitalno pracenje.
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Rastudi invaliditet

NMOSD i MOGAD

Lijecenje nakon

Cetvrtog relapsa

Lijecenje nakon
treceg relapsa

Lije¢enje nakon
drugog relapsa

Lijecenje nakon
prvog relapsa

e

Slika 9. Izbjegavanje relapsa osigurava bolje dugoro¢ne ishode za osobe s NMOSD-om i MOGAD-om. Slika je
prilagodena iz izvjeStaja Zdravije mozga - vrijeme je vazno iz 2024. uz dozvolu Oxford Health Policy Forum CIC,

© 2024.

MOGAD, bolest povezana s antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein; NMOSD, poremecaj iz spektra

neuromijelitisa optika.

Identifikacija i validacija odgovarajucih mjera ishoda
vazan je dio uspjesnog pracenja. Klju¢ne mjere
ishoda su validirane za MS i nastavljaju se razvijati.
Ove mjere ishoda se koriste u pracenju osoba s
NMOSD-om, ali postoji potreba za validacijom.>%12
Kod MOGAD-a postoji potreba za utvrdivanjem onih
kod kojih postoji povecan rizik od relapsa bolesti i/ili
razvoja nepovratnog invaliditeta, te je potreban
dogovor o tome kojim ¢e se mjerama ishoda to
postici.'s

Sveukupno, proaktivan pristup pracenju, s
jasnim ciljem lijecenja, trebao bi se usvojiti kao
osnovni princip klinickog upravljanja. Dostupne
informacije za pacijente o znacima i
simptomima koji bi mogli ukazivati na aktivnost
bolesti takoder bi mogle omoguciti poboljsano
samopracenje i dijeljenje informacija tokom
konsultacija. Koristenje efikasnog pracenja
ishoda, kojeg vode klinicari i pacijenti,
omogucilo bi brzo, zajedni¢ko donosenje
odluka u sluc¢aju neuspjeha lijeCenja - to jest,
kada aktivnost bolesti nije minimizirana kao
odgovor na lijecenje.? Stoga je logi¢no uzeti u
obzir sve pokazatelje aktivnosti bolesti, a ne
samo klini¢ke simptome na,vrhu ledenog
brijega” (slika 10).2"

Rastuc¢a mreza za razmjenu podataka u razli¢itim
zemljama nastoji pomodi istrazivanju MS-a i
informisati klinicku praksu, uklju¢ujuci propise o
pracenju.** Kroz medunarodnu saradnju moze se
razviti bolje razumijevanje pracenja, efekata lijecenja
i predvidanja bolesti. Takve aktivnosti mogu
omogucditi povecanje koli¢ine podataka iz stvarne
klinicke prakse kako bi se zajednicki stvorili
inovativni pristupi pravovremenoj njezi.'>

Pracenje i reagovanje na aktivnost
relapsa

Studije dosljedno pokazuju korelaciju izmedu relapsa
u prvih nekoliko godina MS-a i kasnijih nivoa
invaliditeta.? Kod NMOSD-a i MOGAD-a, relapsi
dovode do nagomilavanja invaliditeta.?® Kao takve,
osobe s ovim stanjima treba efikasno pratiti kako bi
se osiguralo da njihova terapija u dovoljnoj mjeri
sprjecava ili smanjuje rizik od relapsa.

Medutim, relapsi nisu jedini faktor koji utice na
buducu progresiju invaliditeta, a postoje i nedostaci
u prostom koristenju zabiljeZzene ,stope relapsa“
Mnogi relapsi ostaju neprijavljeni - gotovo polovina
osoba s MS-om koje su odgovorile na nedavno
istrazivanje u Velikoj Britaniji navela je da nisu
prijavile relaps zdravstvenom radniku, a preko
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Napredak
invaliditeta

Neprijavljeni
recidivi

Klinicki

Ishodi koje prijavljuju pacijenti

Lezije: promjene
uocene na snimcima i
elektri¢nim testovima

Atrofija
mozga

Promjene u
kognitivnim
funkcijama

Holisticko
blagostanje

Subklinicki

Skriveni
simptomi

Nivoi neurofilamenata

Slika 10. Pracenje klini¢kih simptoma MS-a, NMOSD-a i MOGAD-a treba biti podrZzano drugim mjerama
aktivnosti bolesti. Slika je prilagodena iz originalnog izvjestaja ,Zdravlje mozga: vrijeme je vazno kod multiple
skleroze " uz dozvolu profesora Gavina Giovannonija, © 2014.2

MOGAD, bolest povezana s antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein; MS, multipla skleroza; NMOSD,
poremecaj iz spektra neuromijelitisa optika.

Upotreba medicinskog snimanja
Dokazi dobijeni snimanjem mozga, kicmene

Cetvrtine je reklo da nisu prijavile svoj najnoviji
relaps.? Da li ¢e relaps biti prijavljen ili ne, moze

zavisiti od toga koliko ¢esto osoba s MS-om
posjecuje neurologa.?'*¢ Preostali glavni izazovi kod
NMOSD-a i MOGAD-a su nedostatak univerzalno
prihvacenih kriterija za definiranje neuspjeha
lijecenja ili potrebe za promjenom lijecenja te
nedostatak ishoda koji omogucavaju ranu
identifikaciju osoba kod kojih je potrebna
modifikacija lijecenja.>®
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mozdine i oka pruzaju vitalne informacije koje su
potrebne tokom dijagnoze, donosenja odluka o
lijecenju i kao dio kontinuiranog pracenja ovih
bolesti.>'>”% Medutim, u studiji Atlas of MS, 27%
zemalja Sirom svijeta nije imalo opremuili testove za
pracenje lijecenja, sto je bila glavna prepreka za
osobe koje primaju DMT.*> Ova brojka raste na
priblizno 60% u zemljama s niskim do srednjim i
niskim dohotkom.*
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S rastu¢om dostupnoscu skenera za MR,2 ukljucujudi
razvoj prenosivih skenera, moguénost njihove
upotrebe u rutinskom pracenju postala je odrziva u
sve vec¢em broju zemalja.’>® Nastavljamo podrzavati
prosirenje pristupa skenerima za MR kako bi mogli
pomodi u donosenju odluka o lije¢enju.'® Modeli
vjestacke inteligencije (Al) zasnovani na MR-u i
klinickim karakteristikama takoder mogu pomoci u
razlikovanju NMOSD-a i drugih diferencijalnih
dijagnoza, $to bi moglo rijesiti veliki izazov i ubrzati
dijagnostiku te podrzati pracenje.’s! Medutim, MR i
drugi pristupi snimanju, poput opti¢ke koherentne
tomografije, ne bi se trebali koristiti izolirano, jer je
vazna potpuna klini¢ka slika.

Mjerenje kognitivhog ostecenja

Od vremena nase prethodne publikacije,? postoji sve
vise dokaza da pracenje kognitivnih funkcija moze
pomodi u pracenju odgovora na terapiju i
identifikovanju ranih znakova progresije
invaliditeta.’s? Kognitivne promjene se mogu javiti
kod ovih bolesti i kod mnogih osoba su nedovoljno
prepoznati rezidualni simptomi, $to moZze uticati na
emocionalno i psihi¢ko blagostanje. Promjene u
kognitivnim funkcijama mogu uticati na drustvene
odnose osobe s porodicom, prijateljima,
njegovateljima i kolegama, kao i na njihove
svakodnevne aktivnosti.

Dostupnost validiranih mjera kognitivnih funkcija
kod MS-a koje su medunarodno prihvacene i
prevedene trebala bi pomodi u implementaciji.’s3'64
Uprkos tome $to osobe s NMOSD-om ili MOGAD-om
prijavljuju kognitivno ostecenje kao jednu od svojih
klju¢nih briga, studije o potencijalnim poveznicama
u ovim populacijama su rijetke.'®>-'%” Digitalni testovi
kao sto su Kratka medunarodna kognitivna procjena
za MS (BICAMS)'® i MSReactor mjere vizualnu paznju
i radnu memoriju, te bi mogli postati korisni u
buducnosti.’s

Pracenje kognitivnih promjena moze takoder dati
cjelovitiji pogled na potrebe osobe za njegom i
podrskom, a istovremeno istaknuti vrijednost
pristupa poput kognitivne rehabilitacije.’®
Kognitivna rehabilitacija moze ukljucivati tehnike
modifikacije ponasanjai druge nefarmakoloske

intervencije, koje mogu znacajno poboljsati kvalitet
Zivota i nezavisnost pacijenta.’®

Prednosti samopracenja i naprednih
tehnologija

Dodatni podaci koje daju pacijenti pojavljuju se kao
kljuc¢ni faktori koji bi mogli igrati vaznu ulogu u
pracenju bolesti. To bi moglo ukljucivati digitalne
samoprocjene, koristenje zdravstvenih aplikacija (u
kojima pacijenti trebaju ru¢no unositi podatke) i
pasivno pracenje (u kojem bi se podaci mogli
prikupljati putem nosivih uredaja ili aplikacija za
pracenje aktivnosti na telefonu). Pacijent bi redovno
prikupljao informacije, povecavajuci dosljednost u
mjerenjima, a digitalno zdravstvo ima potencijal da
uhvati i male promjene tokom vremena. Detaljne
zdravstvene informacije i opisi svakodnevnih
iskustava mogu se pruziti putem tehnologija kao $to
su aplikacije za pametne telefone i uredaji za
pracenje aktivnosti.'®® Prilagodavanje digitalnog
samopracenja individualnim situacijama, smjernice o
prikupljanju podataka i integracija samopracenja u
njihove planove lijecenja bili su aspekti za koje su
osobe s MS-om rekle da bi podrzale njihovu
primjenu samopracenja.’®® Medutim, osobama moze
biti potrebna podrska za koristenje ovih tehnologija i
redovna interakcija s njima kako bi se prikupljali
efikasni podaci pracenja.

Nedostatak klini¢kih testova za mjerenje punog
spektra simptoma koje dozivljavaju osobe s ovim
bolestima znaci da se procjena moze oslanjati i na
samoprijavljivanje putem PROM-ova. Prednosti
podataka prikupljenih putem strateski odabranih
PROM-ova sve vise cijene pacijenti, klinicari,
regulatori i kreatori zdravstvenih politika.'*'"!
PROM-ovi iz podataka klinickih ispitivanja sada su
ukljuéeni u mnoge procese klinickog odobravanja
lijecenja, stoga je vazno temeljito razumijevanje
dostupnih mjera i njihovo pazljivo koristenje. Jedan
primjer relevantnog simptoma koji se moze
procijeniti pomo¢u PROM-ova je umor. Efikasno
pra¢enje umora moglo bi biti vrijedno jer umor
pogada mnoge osobe s ovim bolestima i dovodi do
smanjenja kvalitete Zivota i povec¢anog ekonomskog
opterecenja.'’2 174

27



Zdravlje mozga - vrijeme je vazno

Ukljucivanje uvida pacijenata u ove mjere moglo bi
dodatno poboljsati njihovu validnost. Grupe poput
PROMS inicijative provele su globalna istraZivanja na
osobama s MS-om kako bi informisale i popunile
praznine u znanju o trenutnim PROM-ovima koristedi
Zivotna iskustva.®*'”> Skale pracenja poput,pracenje
moje multiple skleroze” razvijene su zajednicki,
obuhvatajuci Siroke i holisticke parametre (npr.
fizicko zdravlje, odnose i veze, energiju i kognitivho/
mentalno zdravlje). Nakon testiranja, pokazalo se da
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ova mjera ima visoku pouzdanost i validnost te da je
korisna za osobe s MS-om i njihove zdravstvene
timove.”¢

U poredenju s MS-om, postoji samo jedan PROM
utvrden za NMOSD, koji je u daljnjem razvoju i
razmatranju, a ne postoje specifi¢ni PROM-ovi
dostupni za MOGAD."”” Medutim, postoje PROM-ovi
dostupni za uobicajene simptome koji se javljaju kod
ovih bolesti, kao sto je opticki neuritis.'”®



Dio 4. Optimalno upravljanje i njega

usmjerena na osobu

Od objavljivanja naseg prethodnog izvjestaja, 2
znacajan broj istrazivanja ukazao je na vaznost
pristupa njezi usmjerenog na osobu kako bi se
osigurali optimalni ishodi za osobe s MS-om,
NMOSD-om i MOGAD-om. To se moze postici
holistickim pristupom njezi, koji uzima u obzir sve
domene dobrobiti osobe, kao i drustvene i
socioloske faktore i faktore zajednice koji uti¢u na
kvalitet njege, te moze pomodi svakom pacijentu da
Zivi svoj zivot na najbolji moguci nacin. Njega
usmjerena na osobu zahtijeva saradnju izmedu
porodice pacijenta i zdravstvenog tima, kao i
podrsku kolega specifi¢nu za bolest i organizaciju u
zajednici, kako bi se osigurao efikasan, prilagoden
pristup za svaku osobu.'®2.179

Osnazivanje za podrsku

donosenju odluka

Zajednicko donosenje odluka moze poboljsati
dobrobit pacijenata, kvalitet Zivota i zadovoljstvo
lijeCenjem. Medutim, istraZzivanjem iz 2024. godine u
Evropi i SAD-u zakljucilo se da oko dvije trec¢ine
klinicara ne ukljucuje osobe s MS-om u svoje odluke
o lije¢enju.’® Personalizirani pristup lije¢enju takoder
treba da uzima u obzir dob pacijenta, percepcije,
etnicku pripadnost i sva koegzistirajuca psiholoska ili
fizi¢ka stanja. Pristup informacijama klini¢ara moze
pacijentima pomodi da postavljaju pitanja i ucestvuju
u donosenju odluka.® Pruzanje dostupnih i na
dokazima zasnovanih informacija i pristup podrsci
kolega osnaZuje osobe da donose informirane
odluke o svojoj njezi, da budu pripremljeni za
potencijalne izazove stigme, predrasuda i
diskriminacije te da optimiziraju kvalitet svog zivota.
lako su informacije o MS pacijentima Siroko
dostupne, mnoge osobe s NMOSD-om ili MOGAD-

om ne primaju takvu podrsku, prema izvjestaju iz
SAD-a" i globalnoj anketi pacijenata.?

Zivotni stil za,,zdrav mozak”

Kako bi se maksimiziralo dugoro¢no zdravlje mozga,
holisticki i sveobuhvatni pristup lijeCenju moze
dopuniti rano lijecenje (o ¢emu se raspravlja u dijelu
3). Usvajanje nacina zivota koji je dobar za zdravlje
mozga ukljucuje usvajanje prepoznatih zdravstvenih
ponasanja kao $to su odrzavanje dobrog fizickog
zdravlja i poboljsanje drustvenih veza (Sto pomaze u
angazovanju specificnih podruc¢ja mozga). '7°

Optimizacija fizickog zdravlja kao
podrska ishodima lijecenja

Optimizacija fizickog zdravlja ukljucuje regulisanje
konzumacije alkohola, prestanak pusenja, redovnu
fizicku aktivnost, odrzavanje zdrave tezine, dovoljan
san i regulisanje postojecih zdravstvenih stanja
poput visokog krvnog pritiska, depresije i drugih
poremecaja mentalnog zdravlja.

Prekomjerna konzumacija alkohola (trenutnoiili u
proslosti) skracuje prezivljavanje kod osoba s MS-om
i treba je kontrolisati.’®? Tekuca istraZivanja su
pokazala jasnu vezu izmedu pusenja duhana i
pogorsanja MS-a;'8-'8 Stoga bi osobe s MS-om
trebale izbjegavati pusenje i izloZzenost dimu cigareta
kako bi odrzale zdravlje mozga i imale koristi od
poboljsanja simptoma.'#¥

Koristi od fizicke aktivnosti i viezbanja su
najistaknutije preporuke za zdravlje mozga za osobe
s MS-om'® i trebale bi se Siroko promovisati radi
efikasnog lijecenja bolesti.'® Kardiovaskularna i
metaboli¢ka kondicija koreliraju s odrzavanjem
volumena mozga i neuroloske rezerve kod MS-a.’®®
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Takvi pristupi takoder podrzavaju upravljanje
komorbiditetima koji uti¢u na kardiovaskularno i
metaboli¢ko zdravlje, kao $to su gojaznost,
hipertenzija, hiperholesterolemija, dislipidemija,
dijabetes melitus i hipotireoza.'” Vodene sesije
treninga za osobe sa smanjenom fizickom
pokretljivos¢u'®® i trening vjezbanja za osobe s
teskim invaliditetom pokretljivosti'® primjeri su
pristupa koji se mogu prilagoditi prema potrebi.

Organizacije za zastitu prava pacijenata, grupe
podrske kolega za specifi¢ne bolesti i organizacije u
zajednici takoder mogu pomoci, uz resurse kao sto je
Can Do Multiple Sclerosis.’'192

Dokazi koji se odnose na koristi pristupa kojima se
nastoji poboljsati prehrana i zdravlje crijeva uveliko
se razlikuju, ali zajednicka tema im je vrijednost
odrZavanja zdrave tjelesne tezine.>'¥’

Poremecaji sna su ¢esti medu osobama s MS-om,'* a
lo$ san ima dugorocan i negativan uticaj na bolest.'”®
Smanjen kvalitet sna takoder doprinosi teretu bolesti
koji se povezuje s NMOSD-om,'** i znac¢ajno
doprinosi umoru kod osoba s MOGAD-om.'7?
Poboljsanje obrazaca spavanja u ovim populacijama
je sve vece podrucje interesa.

Lijecenje komorbiditeta

Potreba za rjeSavanjem komorbiditeta kako bi se
poboljsali zdravstveni ishodi i kvalitet Zivota
konzistentna je kod ovih bolesti. Studije 0 MS-u su
pokazale jasnu vezu izmedu losijih ishoda i slabo
kontrolisanih komorbiditeta.' To je takoder sve veci
izazov u lije¢enju NMOSD-a. Do 30% osoba s NMOSD-
om ima barem jednu dodatnu autoimunu bolest
(najcesce sistemski eritematozni lupus, Sjogrenov
sindrom ili autoimuni hipotireoidizam), a zabiljezene su
i visoke stope neautoimunih bolesti poput
kardiovaskularnih bolesti i dijabetesa.’®® Prethodni
sistematski pregled dostupne literature takoder je
pokazao da depresiju, anksioznost i poremecaje
spavanja dozivljava veliki udio osoba s NMOSD-om.™”

Vazno je napomenuti da svi ovi faktori koji uti¢u na

zdravlje mozga ne postoje izolirano i da vjerovatno
imaju aditivne, ili cak multiplikativne efekte.’
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Integrisani pristupi njezi

Specijalisticka njega i upravljanje njegom se najbolje
pruzaju putem integrisanog modela njege, koji
ukljucuje medicinske, sestrinske i srodne zdravstvene
timove u primarnoj i socijalnoj zastiti.? Cesto nije
moguce da ljekari opce prakse, ljekari primarne
zdravstvene zastite ili op¢i neurolozi imaju temeljno
razumijevanje ovih bolesti, niti imaju resurse koji su
im na raspolaganju za podrsku ¢esto slozenim
potrebama osoba s ovim bolestima i njihovih
porodica. To podupire potrebu za uspostavljanjem
integrisanog tima za njegu.2'7%'% Ove timove mogu
Ciniti specijalisti neurolozi i medicinske sestre, uz
neuropsihologe, klinicke psihologe, fizioterapeute i
radne terapeute, sa pristupom Sirokom spektru
specijalista kao sto su specijalisti za kontinenciju,
dijeteticari, zdravstveni radnici u zajednici ili drugi
relevantni srodni zdravstveni stru¢njaci. Klju¢no za
integrisani tim za njegu je pruzanje njege usmjerene
na osobu, $to osigurava da tim radi zajedno na
razvoju holistickih planova upravljanja koji
zadovoljavaju ciljeve i potrebe svakog pacijenta, te
da razvijaju pristup pracenju zdravlja i efikasnosti
lijecenja koji je ostvariv i prihvatljiv za pacijenta.'*2%
Primjer vrsta usluga koje mogu biti potrebne za
upravljanje promjenama u fizickom funkcioniranju
prikazan je na slici 11.

Jedan od potencijalnih pristupa pruzanju ove njege
bio bi razvoj jedinica za MS ili za neuroimunolosku
njegu (poznate i kao centri izvrsnosti ili centri za
sveobuhvatnu njegu).'®® Glavni cilj specijalisti¢kih
jedinica za njegu je da pacijentima, njihovim
porodicama i njegovateljima pruze pristup
specijalistickoj ekspertizi i sveobuhvatanholisticki
pristup upravljanju njihovom njegom, povecavajudi
vjerovatnocu zadovoljstva pacijenata i njegovatelja.
Vrijednost ovih pristupa vjerovatno ce se prosiriti na
ukupne troskove drustva jer osobama mogu pomodi
da nastave raditi i da smanje troskove naknadne
njege.'?1?¢ Bez obzira na naziv usluge, integrisana
njega je vazna u omogucavanju optimalnog
upravljanja, zajedno s integriranim uslugama u
zajednici.

Temeljni aspekt integrisane njege je prepoznavanje
uticaja faktora koji uticu na zdravlje mozga, a koji
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Slike 11. Moze biti potrebna saradnja vise razli¢itih specijalnosti kako bi se pomoglo u podrici fizickom funkcionisanju

osoba s MS-om, NMOSD-om i MOGAD-om. To moze, izmedu ostalog, ukljucivati prikazane primjere. Slika je prilagodena iz

izvjestaja Zdravlje mozga - vrijeme je vazno iz 2024. uz dozvolu Oxford Health Policy Forum CIC, © 2024.

MOGAD, bolest povezana s antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein; MS, multipla skleroza; NMOSD,

poremecaj iz spektra neuromijelitisa optika.

uticu na ishode lije¢enja, kao i potreba da se
identifikuju oni koji su najugroZeniji (i kojima je stoga
potrebna drugacija/personalizovana i sveobuhvatna
podrska) kako bi se mogle pruZiti efikasne mjere
intervencije."?° Kao podrsku u razvoju ovih planova
istraZivaci su razvili alate za skrining koji bi mogli
pomodi u procjeni odnosa izmedu faktora zdravlja
mozga (npr. nezdrav nacin Zivota, socijalna izolacija,
nedostatak neformalne podrske i finansijska
nestabilnost) i identifikaciji onih koji su pod najve¢im
rizikom, 179202

Rehabilitacija je jos jedno pitanje koje je vazno
razmotriti u integrisanoj njezi. Medutim, nedostatak
nadoknade troskova znaci da osobe ne mogu
pristupiti mnogim od ovih terapijskih usluga. U 84%
zemalja obuhvacenih istrazivanjem u studiji Atlas of
MS, usluge rehabilitacije nisu bile dostupne, tj. bile
su preskupe (stoga ogranicene) ili je pristup bio
previse spor.”®

Podrska za mentalno zdravlje
pacijenata i njegovatelja

Zivot s dugotrajnom iscrpljuju¢om bole$¢u moze
potencijalno narusiti mnoge aspekte Zivota
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pacijenata i njihovih njegovatelja, ukljucujudii
mentalno zdravlje. Dokazi iz Svedske takoder su
pokazali da su osobe s MS-om i depresijom izloZzene
vecem riziku od progresije invaliditeta u odnosu na
one bez depresije, $to naglasava potrebu za ranim
prepoznavanjem i lijeCenjem mentalnih stanja kod
osoba s MS-om.?* Kognitivno-bihevioralna terapija,
adaptivne tehnike suocavanja i muzi¢ka terapija, bilo
izolirano ili u kombinaciji s fizickim treningom, mogu

biti korisne.'7*'87

Izazovi simptoma povezanih sa
starenjem

Komorbiditeti igraju sve ve¢u ulogu u lije¢enju osoba
kako one stare. S obzirom na slozenost promjena
povezanih sa starenjem, moze biti teSko utvrditi jesu
li promjene u zdravlju posljedica progresije bolesti,
starenja ili komorbiditeta.?®* Prisustvo dva ili vise
dugotrajnih zdravstvenih stanja takoder znaci da je
polifarmacija (potreba za uzimanjem vise lijekova)
¢esta kod osoba s MS-om, sto moze uticati na izbor
lije¢enja.?® Takoder je vazno napomenuti da terapije
za simptome MS-a (uklju¢ujudi one za lijecenje
spasti¢nosti, problema s mjehurom i boli) mogu
uticati na zdravlje mozga.?®® Uprkos tome $to ove
situacije predstavljaju izazove za klinicare i osobe s
MS-om, nedostaju podaci koji bi vodili klini¢cko

lijecenje.20

Razumijevanje efikasnosti DMT lijekova za MS kod
starijih populacija i dalje je podrugje koje zahtijeva
istrazivanje, dijelom zbog ograni¢enog raspona
godina osoba koje ucestvuju u klini¢kim
ispitivanjima.?®* Vecini osoba s MS-om bolest se
dijagnosticira izmedu 20.i 50 . godine Zivota, a 60%
njih ¢e dozivjeti progresiju bolesti prije 75. godine
Zivota.?” Stoga je potrebno vise dokaza kako bi se
utvrdilo uzajamno djelovanje izmedu bolesti i
starenja.204208

Efikasnost lije¢enja MS-a kod starijih osoba postaje
sve jasnija kako se osobe koje su pocele primati
utvrdene DMT lijekove (razvijene 1990-ih) ili novije
DMT lijekove (razvijene nakon 2000. godine) prilikom
dijagnoze priblizavaju starijoj dobi.?** Dosadasnja
istrazivanja sugeridu da imunolo3ki sistem pocinje
usporavati rad s godinama, pomjeraju¢i mehanizme
ostecenja od MS-a sa upalnih na one
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neurodegenerativne?” i tako postavlja razli¢ite
izazove u lijeCenju. Stariji pacijenti mogu slabije
podnijeti lije¢enje od mladih pacijenata i iskusiti vise
nuspojava.?’’ Stoga su holisticki pristupi vrlo
relevantni za ovu dobnu skupinu, posebno kod
pacijenata s komorbiditetima koji primaju
polifarmaciju.

Promjenjive zdravstvene potrebe
Zena

MS i NMOSD su ¢es¢i kod Zena nego kod
muskaraca.”>-?2%° Zenama s ovim bolestima trebat ¢e
posebna paznja kroz klju¢ne faze i promjene u Zivotu
- pubertet, planiranje porodice, trudnoca, dojenje,
lijeCenje neplodnosti i menopauza.'’?% - Stoga je
imperativ da dobiju jednaku njegu, njegu koja
prepoznaje specificne potrebe i podrsku sa svim
jedinstvenim socioekonomskim efektima kroz svaki
od ovih zZivotnih prelaza.?’®

Prethodne studije su pokazale da su promjene
zenskih hormona tokom vremena povezane s
promjenama u toku MS-a.?®® Sada su dostupne
korisne smjernice za MS koje podrzavaju planiranje
porodice, ukljucujuci lije¢enje neplodnosti i
trudnoce,?'" a azurirane preporuke pruzaju smjernice
za zacece tokom lijecenja i kada prekinuti lije¢enje
prije prestanka kontracepcije.?'*2'> MS moze postati
aktivnija u postporodajnom periodu nego tokom
trudnoce i treba je pazljivo pratiti.?'® U novije vrijeme
poboljsano je razumijevanje o tome koji su DMT
lijekovi za MS kompatibilni s dojenjem, sto
omogucava vedi izbor Zzenama koje Zele dojiti svoje
bebe.?”” U razgovorima izmedu Zena i njihovog
zdravstvenog tima prije, tokom i nakon trudnoce
trebaju se uzeti u obzir njihovo stanje, njihove
preferencije, lije¢enje i mogudi efekti na trudnodu,
porodaj i dojenje.

Sve veci broj manjih studija pokazao je da simptomi
trudnoce mogu pogorsati aktivnost NMOSD-a.?'®
Zaista, zenama s NMOSD-om koje razmisljaju o
trudnodi preporucena je pojacana pripremai
pracenje,?'® kako bi se uzele u obzir promjene u
lijecenju te vrijeme i ucestalost doziranja.?"

Zene s MS-om ¢e vjerovatno Zivjeti s bole$¢u tokom
menopauze i mogu imati pogorsanje simptoma MS-a
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prije, tokom i nakon nje.??*%! Pogorsanje simptoma
MS-a moze biti povezano i sa opéim promjenama
povezanim sa starenjem, ali i promjene u nivoima
hormona u ovom trenutku vjerovatnije igraju klju¢nu
ulogu.??' Zdravstveni timovi trebaju uzeti u obzir sve
faze menopauze i pozabaviti se svim potencijalnim
simptomima, kao i prirodnim razvojem MS-a,
prilikom prilagodavanja planova lijecenja,?*?%
posebno izazovima koji se odnose na kvalitet sna,
raspolozenje i vazomotorne simptome (npr.
valunzi).1792%

Kljucni drustveni faktori koji

poboljsavaju zivot

Nemedicinski pokretaci, ukljucujuci drustvene i
strukturne faktore, mogu uticati na zdravstvene
ishode stanovnistva i trebali bi se uzeti u obziru
holistickim pristupima njezi.?*® Mnogi faktori, poput
kognitivhog ostecenja, umora, promjena
raspolozenja i smanjene pokretljivosti, mogu
rezultirati gubitkom drustvene povezanosti, sto
moze pogorsati emocionalno blagostanje i smanijiti
kvalitet zivota.»'®® Pristupi poput podrske kolega,
podrske organizacija zajednice, socijalnog
propisivanja lijekova i medicine Zivotnog stila su
razlic¢iti nacini koji mogu povezati osobe s dostupnim
aktivnostima i uslugama u njihovom podrucju. Ove
usluge podrzavaju njihove prakti¢ne, emocionalne i
drustvene potrebe, mogu pomodi u smanjenju
osjecaja usamljenosti i izolacije te bi trebale biti
prilagodene individualnim okolnostima.'-?26227

Ucesce u drustvenom zivotu

Smanjeno drustveno uéesce je glavni izazov koji
namecu simptomi ovih bolesti, povecavajudi
invaliditet i finansijska ogranicenja.! Individualni
faktori poput ostecenja vida dodatni su izazov koji
dovodi do smanjenog ucesca u drustvenim
aktivnostima, kako je navedeno u studiji osoba s
NMOSD-om u Kini.??® Rad organizacija pacijenata,
podrske kolega specifi¢ne za bolest i organizacije u
zajednici mogu pruziti rjeSenja koja pomazu u ovom
podrucju.??*-22 Jos jedan kljuc¢ni aspekt odrzavanja
drustvene ukljuc¢enosti je podrska osobama da
ostanu na poslu.

Produzavanje statusa zaposlenja

Dob u kojoj se sve ove bolesti javljaju znaci da one
pogadaju osobe koje imaju potencijal za mnogo
decenija zaposlenja.? Prema evropskim,*
americ¢kim®*233 j globalnim izvjestajima, ove osobe se
suocavaju s mogucénos¢u gubitka posla ili smanjenja
radnog vremena i suocavanja s gubitkom prihoda
tokom ranih faza karijere 8 Minimiziranje rizika od
fizickog invaliditeta i kognitivnog ostecenja putem
efikasnog lijecenja bolesti? su osnovni nacini da se
pomogne ovim osobama da ostanu zaposlene.'?*
Takoder ne mozemo podcijeniti pozitivan uticaj rada
na dobrobit i fizicko i mentalno zdravlje, te kao
efikasan oblik socijalizacije.

Prilagodavanje radnih mjesta ili promjena radnih
uloga takoder moze pomoci osobama da ostanu na
poslu.>** Radni terapeuti i klini¢ari imaju klju¢nu
ulogu u pruzanju obuke poslodavcima kako bi
efikasno podrzali radnike s MS-om i invaliditetom,
kao sto je pokazala studija provedena u Italiji.¢
Prakti¢ni koraci mogu ukljucivati ponudu fleksibilnog
rada i promoviranje zdrave ravnoteze izmedu
poslovnog i privatnog zZivota. Druge intervencije
krecu se od zakonskih obaveza do finansijskih
nagrada ili programa priznanja, kako sugerisu uvidi iz
Evrope.® Pravna zastita od otkaza zbog zdravstvenog
stanja takoder bi trebala biti medu osnovnim
zakonskim standardima. Online podrska kolega i
obuka za osobe s MS-om koje Zele ostati na poslu su
u ranoj fazi razvoja putem inicijative MS
WorkSmart.?*” Ovo je interaktivna platforma za osobe
s MS-om u Australiji kako bi se povezale jedne s
drugima i ucile o zastupanju na radnom mjestu,
prilagodavanju osobama s invaliditetom, tehnikama
samopomodi i upravljanju uticajem MS-a na njihovu
karijeru.

Li¢na sigurnost

Osobe s MS-om imaju vedi rizik od nasilja u porodici
ili od strane njegovatelja u odnosu na op¢u
populaciju.’ Stoga su sigurnosne brige od najvece
vaznosti.”®® Posebno Zene s MS-om mogu biti
izlozene povec¢anom riziku od fizickog zlostavljanja
od strane intimnog partnera i verbalnog
zlostavljanja. Zene s MS-om u SAD-u s veéim
neuroloskim invaliditetom imale su vecu
vjerovatnocu da dozive verbalno zlostavljanje od
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onih s nizim nivoom invaliditeta.?** Studija iz
Norveske sugerira da je seksualno zlostavljanje
rasprostranjenije kod Zena s MS-om nego kod Zena
bez MS-a.**°

Klini¢ari zaduzeni za MS i Siri zdravstveni timovi
mogu igrati vaznu ulogu u otkrivanju zlostavljanja.
Naprimjer, baza podataka koja sadrzi 830

pregleda pacijenata, u jednom akademskom centru
za MS u SAD-u nije pokazala nikakve izvjestaje o
zlostavljanju ili zanemarivanju.? S druge strane,
istrazivanje u istoj organizaciji pokazalo je da je 38%
osoba s MS-om dozivjelo zlostavljanje, od ¢ega 15%
u posljednjih 12 mjeseci.*® Ova razlika pokazuje da je
obuka zdravstvenih radnika (posebno klini¢ara), uz
smjernice i pravilnike za upravljanje takvim
poteskoc¢ama, potrebna u ovom podrucju.2*® Nadalje,
potrebna je poboljsana komunikacija medu
zdravstvenim radnicima u razlic¢itim disciplinama
(npr. psihijatrija, primarna i hitna zdravstvena zastita,
seksualno zdravlje, akuserstvo ili socijalna zastita)
kako bi se otkrili potencijalni pokazatelji zlostavljanja
kod pacijenata sa kojima komuniciraju.?*!

Pravedni pristup: vise od novca
Demografske razlike i nacini kako one oblikuju
pristup zdravstvenoj zastiti vazni su faktori u
rjeSavanju razlika.’

Nizi socioekonomski status povezan je sa smanjenim
nivoom kvaliteta zdravstvene zastite i smanjenim
pristupom lije€enju i specijalisti¢koj njezi u mnogim
zemljama, $to moze uticati na ishode.'?® Sistematski
pregled 57 studija koje se odnose na posjete
primarnoj zdravstvenoj zastiti i specijalistima za MS
otkrio je da je slab socioekonomski status prepreka
pristupu ljekarima specijalistima, uprkos tome sto je
povezan s povec¢anom potrebom za pristupom
pregledima kod ljekara primarne zdravstvene
zastite.?*? Podaci iz Evropskog socijalnog istrazivanja
koje je obuhvatilo 21 zemlju pokazali su da je kod
osoba s visokim socioekonomskim statusom bila
veca vjerovatnoca da pristupe specijalistima
zdravstvene zastite nego kod osoba sa slabim
socioekonomskim statusom.?** Ova zapaZanja su
vazna, s obzirom na vitalnu ulogu koju specijalisticka
njega igra u lije¢enju osoba s ovim bolestima.
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U mnogim zemljama utvrdeno je da nedovoljno
zastupljene grupe Cesto imaju poteskoca u pristupu
zdravstvenom sistemu.? Potrebno je da se mnoge
zemlje pozabave nepovjerenjem prema
zdravstvenom sistemu, za koje je dokazano da utice
na zdravstvene ishode i pridrzavanje lijecenja.>”#
Naprimjer, u SAD-u, retrospektivne studije su istakle
da afroamerikanci i hispanoamerikanci s MS-om
imaju gore simptome i samoprocjenu zdravlja od
bijelaca.?* Intervjui s afroamerikankama koje Zive s
MS-om u SAD-u pokazali su da ¢esto doZivljavaju
kasnjenja u dijagnozi, $to navode da je dijelom zbog:
percepcije klinicara i njih samih da je MS naj¢es¢i kod
bijelaca, drustvenih prepreka u trazenju medicinske
pomodi i izazova u snalaZenju u zdravstvenom
sistemu.?*® Ukljucivanje u klini¢ke studije takoder
treba da odrazava rasnu/genetsku prevalenciju ovih
bolesti kako bi se faktori koji su relevantni za lijecenje
mogli bolje procijeniti.!

Zdravstvena pismenost

SZO definira zdravstvenu pismenost kao sposobnost
osoba da pristupe informacijama, razumiju ih i
koriste na nacine koji promoviraju i odrzavaju
njihovo dobro zdravlje, njihovih porodica i
zajednice.?* Prethodni sistematski pregled dostupne
literature pokazao je da dovoljna zdravstvena
pismenost moze dovesti do poboljsanja fizickog i
mentalnog zdravlja osoba s MS-om.2* Takoder moze
poboljsati njihovu brigu o sebi i pridrzavanje terapije,
$to dovodi do boljih zdravstvenih ishoda i
smanjenog koristenja zdravstvene zastite.?*82%
Zdravstvena pismenost takoder moze biti faktor u
sposobnosti osobe da se snade u Cesto slozenom
zdravstvenom sistemu, prilikom postavljanja
dijagnoze i tokom tekuceq lije¢enja i njege. Pacijenti
bi trebali biti aktivno ukljuceni u odluke o njezi jer je
dokazano da to poboljsava pridrzavanje terapije i
rezultira boljim zdravstvenim ishodima.?*®

Potreba za pravednim pristupom zdravstvenoj zastiti
mogla bi se rijesiti i edukacijom zdravstvenih radnika
i ciljanim angazmanom u zajednicama kojima je to
potrebno.??*-%2 Jedan takav primjer najbolje prakse
kampanje za podizanje svijesti je kampanja za
podizanje svijesti VISIBL-MS u SAD-u. Ovo je
visejezi¢ni alat na engleskom i Spanskom jeziku koji
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educira osobe o ranim simptomima MS-a i ko je pod

najvedim rizikom.>°

Razvojem modela naveliko rasprostranjenih i manje
rasprostranjenih jezika specifi¢nih za zdravstvenu
zastitu koji koriste vjestacku inteligenciju, javljaju se
mogucnosti za daljnje poboljsanje javne svijesti o
simptomima. Medutim, za raznolikost, jednakost i
inkluziju, vazno je prosiriti redovne prakse pruzanja
zdravstvene pomodi izvan uobicajenih mreza, kako
bi se dosegle posebno ranjive grupe. Iskustva iz
Evrope povezana s pandemijom COVID-19 pokazala
su da angazman zajednice i dobrotvornih grupa
pomaze osobama da se snadu u zdravstvenim

sistemima.?’

Podrska za njegovatelje

Kao $to je prethodno spomenuto, odgovornost za
njegu osoba s NMOSD-om ima znacajan uticaj, pri
¢emu jedna od pet osoba s NMOSD-om u SAD-u
prijavljuje simptome depresije,?*? a njegovatelji u
Velikoj Britaniji prijavljuju potrebu za promjenom
svojih uloga unutar i izvan doma.?* Kombinovani
pregled literature i analiza koja obuhvata devet
zemalja u Evropi zakljucili su da bi pruzanje podrske
njegovateljima putem namjenske obuke,
savjetovanja, psiholoske i financijske pomodi trebalo
biti u skladu s Evropskom strategijom njege za
njegovatelje i primatelje njege.® Podrska
njegovateljima stoga predstavlja klju¢ni element za
optimizaciju upravljanja njegom.
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Budude perspektive

U prethodnim dijelovima istakli smo klju¢ni
napredak koji je postignut od objavljivanja naseg
originalnog izvjestaja iz 2015. godine, , Zdravlje
mozga: vrijeme je vazno kod multiple skleroze". Takoder
smo otisli dalje od MS-a i ispitali kako sli¢ni
proaktivni i holisti¢ki pristupi njezi mogu pomoci
osobama s NMOSD-om ili MOGAD-om. Razumijemo
da ¢e se napredak nastaviti i da postoje vazna
podrucja u kojima ce se desiti razvoj u narednim
godinama.

Klju¢ni faktor bit ¢e rastuca uloga vjestacke
inteligencije i tehnologije u rjesavanju izazova u vezi
s pristupom njezi i sa mom njegom.

Razumijevanje bolesti

Kako se nase razumijevanje uzroka ovih bolesti bude
poboljsavalo, tada bi mogli postati dostupni novi
pristupi prevenciji i njezi. U protekloj deceniji
provedeno je mnostvo novih istrazivanja o uzro¢noj
vezi izmedu infekcije Epstein-Barr virusom (EBV) i
MS-a zbog efekata koje EBV ima na CNS, imunoloski
sistem i nervne celije.®* Sada je Siroko prihvac¢eno da
je izlozenost EBV-u potrebna da bi osoba razvila MS,
ali sama po sebi nije dovoljna da je izazove. Umjesto
toga, ¢ini se da je potreban niz faktora koji se zbrajaju
u,savrsen miks” da bi se pokrenuo pocetak MS-a.?*
Medutim, buduci da se ¢ini da je EBV infekcija
neophodna za razvoj MS-a, buduce klinicke
smjernice o profilaksi, upravljanju i lijecenju MS-a
mogu razmotriti i vakcinaciju protiv EBV-a ili
slabljenje mehanizama kojima EBV ucestvuje u
patogenezi MS-a.%%%¢ Potrebna su daljnja
istrazivanja kako bi se vidjelo da li slicni mehanizmi, u
smislu prethodne virusne/bakterijske infekcije, mogu
igrati ulogu u razvoju NMOSD-a ili MOGAD-a.
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Klasifikacija bolesti

Kao $to je opisano u dijelu 3, dijagnosticki kriteriji
igraju fundamentalnu ulogu u osiguravanju ta¢ne
dijagnoze. Daljnje razumijevanje nacina na koji se
ove bolesti inicijalno manifestuju moze takoder
znaciti da se dijagnoza moze postaviti ranije nego sto
je to trenutno slucaj. Takoder se ocekuje da ¢e u
narednoj godini biti dostupni revidirani dijagnosticki
kriteriji za MS i NMOSD. Bit ¢e vazno vidjeti kako ova
azuriranja uticu na klasifikaciju bolesti i naknadnu
praksu propisivanja lijekova. Radionice koje
organizira Evropski odbor za lijeCenje i istrazivanje
multiple skleroze takoder ¢e dovesti do objavljivanja
konsenzusnih smjernica koje pokrivaju teme koje
ukljucuju smjernice za lije¢enje i diferencijalnu
dijagnozu kod razlicitih populacija. Podizanje svijesti
o konsenzusnim smjernicama i stratifikacija
preporuka kako bi se osiguralo da su relevantne za
razli¢ite populacije bit ¢e klju¢ni za osiguravanje da
se njihovi nalazi i usvoje.

Buducnost lijecenja

U ovom izvjestaju smo opisali da predstavljanje i
razvoj ovih bolesti rezultiraju Sirokim rasponom
simptoma koji su razliciti za svaku osobu. Stoga je
moguce da buduce lijeCenje ukljucuje kombinovane
ili dvostruke terapijske pristupe. Preliminarne studije
0 MS-u sugeriraju da bi takvi rezimi mogli biti korisni,
ali su potrebna velika istrazivanja kako bi se potvrdilo
da li bi se koristi prosirile na sve pacijente. Potrebna
su daljnja istrazivanja kako bi se vidjelo mogu li sli¢ni
pristupi biti korisni za NMOSD i MOGAD, uz
prosirenje pristupa trenutnim terapijama. Takoder ¢e
biti vazno pratiti kako ukljucivanje terapija na Spisak
esencijalnih lijekova SZO-a utice na pristup lijecenju.



Prospektivni parametri

pracenja

Pracenje moze biti najefikasnije kada se primjenjuje
holisticki pogled na pogodenu osobu, kombinujudi
njene medicinske znakove s iskustvima koja
prijavljuju i promjenama u nevidljivim simptomima.
Postoji sve vedi interes za niz biomarkera koji mogu
pomocdi u dopunjavanju ovih pristupa.”## Klju¢ne
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
klinickoj praksi kao podrska donosenju odluka.

Biomarkeri

Biomarker je nesto mjerljivo u tijelu sto ukazuje na
prisustvo ili progresiju bolesti ili stanja. To moze biti
molekula, gen, protein ili ¢elija koja se moze otkriti
putem razlicitih testova, kao $to su krvne slike ili
snimanje. Biomarkeri se koriste za dijagnosticiranje
bolesti i pracenje efikasnosti lijecenja. Nedavne
studije pokazuju da je nekoliko proteina jedinstveno
prisutno u cerebrospinalnoj tekucini (CSF) osoba s
MS-om i da imaju potencijal da sluze kao
biomarkeri.** Za NMOSD ili MOGAD obecavajuci
biomarkeri kandidati ukljucuju titre antitijela, profile
citokina, faktore komplementa i markere
astroglijalnog ostecenja.>%2°

Neurofilamentni laki lanci (NfL) su proteinska,skela”
nervnih vlakana i oslobadaju se u cerebrospinalnu
tecnost (CSF), a zatim u krv kada dode do ostecenja.
Nivoi NfL-a mogli bi biti korisno u mjerenju aktivnosti
MS-a i takoder su klinicki provjereni za informisane
strategije lije¢enja.?'?%2 Tokom nekoliko godina
smanjeni nivoi NfL-a koreliraju sa smanjenom
stopom progresije invaliditeta.?*® Medutim, nivoi
NfL-a mozda ne koreliraju dovoljno dobro kod svih
osoba s MS-om da bi bili prediktivni biomarker
progresije. Uglavnom rastu s akutnim upalnim
oste¢enjem i ne smatraju se markerom za PIRA/
tinjajuc¢u MS. NfL je takoder zabiljeZzen kao

Buduce perspektive

potencijalni marker invaliditeta nakon relapsa kod
osoba s NMOSD-om.?®® Medutim, prije nego $to se
NfL mozZe u potpunosti koristiti kao biomarker, bit ¢e
vazno uspostaviti standardizovane normalne
grani¢ne vrijednosti (npr. prilagodavanje prema dobi
i spolu) te definisati optimalnu uc¢estalost
uzorkovanja i pragove za longitudinalna mjerenja.*!
Ako se ovi aspekti mogui rijesiti, nivoi NfL-a imaju
potencijal za usvajanje kao indikatora subklinicke
aktivnosti bolesti koji je dostupan ¢ak i u zemljama u
kojima postoji malo uredaja za snimanje MR-om.

Kako se nase znanje o kandidatima za biomarkere
bude poboljsavalo, mogli bismo dodatno razumjeti
njihovu relevantnost u dijagnozi, kontinuiranom
pracenju i prilagodavanju lijecenja.>**® Ocekuje se da
¢e ukljucivanje biomarkera u standardne programe
pra¢enja pomod¢i u predvidanju buducih ishoda.

Vjestacka inteligencija, Al

Konacno, evo rijeci i o vjestackoj inteligenciji (Al).
Dok se kre¢cemo prema identificiranju pravih ishoda
za razli¢ite grupe osoba, rjeSenja zasnovana na
vjestackoj inteligenciji mogu podrzati prikupljanje i
interpretaciju sloZzenih podataka.?®® Rane studije
sugeriraju da analiza vjeStacke inteligencije moze
otkriti razlike u rezultatima kognitivnih testova
izmedu osoba s MS-om i osoba bez MS-a.?** Primjena
tehnologije vjestacke inteligencije na analizu i
koristenje zdravstvenih podataka — posebno kada ih
je generisao ili prijavio pacijent — ima potencijal
omoguciti holisticki pristup potreban za poboljSanje
prognoze, sprecavanje i lijeCenje progresije bolesti i
poboljsanje zivota. Medutim, tehnologija vjestacke
inteligencije (Al) ¢e se uspjesno koristiti u klinici
samo ako je osobama u potpunosti prihvatljiva.®®
Osobe s ovim bolestima morale bi biti uklju¢ene u
buduce primjene kako bi se rijesila korisnost
odredenih skupova podataka, rijesile zabrinutosti u
vezi s privatnoscu i sigurno$¢u podataka te razumjele
njihove potrebe.
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Preporuke

Nece svaka nacija, zajednica i institucija ostvariti sve preporuke. Klju¢no je napraviti prvi korak. Cak i male
promjene mogu donijeti promjenu za pojedince, porodice, drustvo i ekonomiju.

Minimizirati kasnjenja u dijagnozi MS-a, NMOSD-a i MOGAD-a te vrijeme do pocetka lijecenja

Edukacija

B Osigurati da edukacija zdravstvenih radnika i daljnja/specijalisticka edukacija ljekara porodi¢ne medicine i
primarne zdravstvene zastite, osoblja hithe pomodi i optic¢ara ukljucuje znanje o svim potencijalnim
simptomima i vaznosti brzog upucivanja na specijalisticke neuroloske sluzbe.

B Osigurati da nastavni plan i program za zdravstvene radnike koji se odnosi na znanje o MS-u uklju¢uje
rizik od pogresnog dijagnosticiranja MS-a kod osoba koje imaju NMOSD, MOGAD ili srodni poremeca;j.

B Osigurati da edukacija zdravstvenih radnika pomaze zdravstvenim radnicima da postavljaju prava pitanja
svojim pacijentima, posebno o skrivenim simptomima, kako bi se osigurao najbolji moguci dvosmijerni
dijalog i zajedni¢ko donosenje odluka.

Specijalisticke usluge

B Poboljsati pristup opcoj i specijalistickoj neuroloskoj njezi. Paralelno s tim, investirati u usluge u zajednici.

® Kad god je to moguce, promovisati pruzanje integrirane njege putem neuroimunoloskih jedinica za njegu
ili drugih vrsta specijaliziranih centara za njegu, centara izvrsnosti ili centara za sveobuhvatnu njegu.

B Poboljsati dostupnost dijagnostickih alata kao $to su MRI skeneri i medunarodno standardizirani protokoli
kako bi se ubrzao dijagnosticki proces.

B Teziti povecanju broja ljekara, medicinskih sestara i drugih zdravstvenih radnika koji su specijalizirani za
lijecenje MS-a, NMOSD-a i MOGAD-a.

m Iskoristiti digitalizaciju i vjeStacku inteligenciju kako bi se na daljinu osigurao pristup specijalistickom
znanju i njezi.

Principi lijecenja

B Osigurati da su nacionalne smjernice uskladene s medunarodnim smjernicama za dijagnosticke kriterije i
ciljeve upravljanja lijecenjem, ukljucujudi rano lijecenje i rani pristup efikasnijim terapijama.

Zagovaranje i informiranje
B Podrzite lokalne, nacionalne i regionalne grupe za zastupanje pacijenata.

Posmatrajte svakog pacijenta kao osobu i osigurajte optimalan pristup njezi

Holisticka i zajednicka njega

B Omoguditi integrisani pristup njezi.

B Osigurati da se pristup usmjeren na osobu odrazava u politici javnog zdravstva, smjernicama, budzetima i drugim
politickim tekstovima koji osiguravaju politicku odgovornost.

B Osigurati pravo na dostupnost specijalisticke njege i dodatnih misljenja i osigurati prakti¢nu dostupnost
specijalisticke njege i dodatnih misljenja.

B Uvesti zajednicki proces donosenja odluka.

B Osigurati pouzdanu dostupnost potrebnih intervencija i uciniti cijeli niz DMT lijekova dostupnim pacijentima, bez
obzira na njihovu anamnezu i dijagnozu.

B Obavezno ukljuciti recepte za promjene nacina Zivota, koji su zdravstvenim radnicima potrebni kako bi podrzali
pacijente da Zive zdravim nacinom Zivota.

B Osigurati da zdravstveni radnici i, kada je to primjereno, pacijenti imaju dostupne resurse za pracenje aktivnosti bolesti
kod osoba s MS-om, NMOSD-om ili MOGAD-om, koristeci prednosti vjeStacke inteligencije i drugih inovativnih
tehnoloskih pristupa kada je to moguce.

B Osigurati da pacijenti i, ako je potrebno, njegovatelji budu educirani o vidljivim i skrivenim simptomima pogorsanja ili
progresije bolesti nakon dijagnoze.

B Osigurati jednakost prava i mogucnosti, uklju¢ujudi zastitu licne sigurnosti, socijalnu zastitu, prava na osnovu invaliditeta i
prava na zaposljavanje bez obzira na spol, rasu, etnicku pripadnost, dob, stepen invaliditeta ili socioekonomski status.
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Preporuke

Prikupljanje i pracenje podataka

B Usaglasiti i implementirati standardizirane tehnike prikupljanja podataka, protokole i skupove podataka (na
nacionalnom i medunarodnom nivou) za pracenje klinickih i subklini¢kih dogadaja u rutinskoj praksi.

B Omoguciti dosljednu dostupnost lijecenja sve dok ono pruza korist. U slu¢aju suboptimalnog odgovora, zdravstveni
radnici i pacijenti mogu brzo donijeti odluku o promjeni terapije u zajedni¢kom procesu donosenja odluka.

B Promovirati prekograni¢nu saradnju u istrazivanju.

Konsultovati najobuhvatniju mogucu 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 drustvo

B Osigurati pristupacne terapije: osobe s bolestima koje im mijenjaju zivot trebale bi imati pristup klju¢nim
intervencijama bez finansijskih poteskoca.

B Poboljsati pristup profesionalnoj rehabilitaciji i/ili zaposljavanje uz podrsku, potpomognuto stanovanje i naknade za
invaliditet.

B U sve ekonomske evaluacije zdravstvenih intervencija ukljuciti drustvenu perspektivu koja obuhvata puni opseg
opterecenja pacijenata i njegovatelja.

B Poticati ulaganje resursa u pristupe koji smanjuju dugoroc¢ne troskove upravljanja MS-om, NMOSD-om i MOGAD-om,
te troskove Zivota s njima.

B Podrzati javne registre koji prikupljaju podatke o njezi i socijalnim uslugama, omogucavajudi svim zainteresiranim
stranama transparentan pristup relevantnim nalazima i podacima iz stvarne klinicke prakse.

Samopracenje i samostalno lijec¢enje i upravljanje bolesti

B Podrzati angaZzman pacijenata i samostalno lije¢enje i upravljanje bolesti putem informacija, PROM-ova i mjera iz
iskustva koje su pacijenti sami prijavili.

B Uspostaviti uskladene pristupe, kao sto je registar za sekundarnu upotrebu podataka o pacijentima.

Al, vjestacka 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, poremedaj iz spektra neuromijelitisaoptika ; PROM, mjera ishoda koju prijavljuje pacijent.
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CPAP
CSF
DMT
EBV
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HCP
HTA
MOGAD
MRI
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NfL
NMOSD
PIRA
PROM
PROMS Initiative
TENS
SZO
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£

€
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Terapija prihvatanja i posvecenosti

Vjestacka inteligencija

Kratka medunarodna kognitivna procjena za MS
Kognitivno-bihevioralna terapija

Centralni nervni sistem

Uredaj za kontinuirani pozitivni pritisak u disajnim putevima
Cerebrospinalna te¢nost, likvor

Lijek koji mijenja tok bolesti

Epstein-Barrov virus

Prosirena skala statusa invaliditeta

Evropska platforma za multiplu sklerozu

Evropski registar za multiplu sklerozu

Funkcionalna elektri¢na stimulacija

Zdravstveni radnici

Procjena zdravstvenih tehnologija

Bolest povezana s antitijelima na mijelinski oligodendrocitni glikoprotein
Snimanje magnetnom rezonancom

Multipla skleroza

Studijska grupa za neuromijelitis optike

Laki lanci neurofilamenta

Poremecaj spektra neuromijelitisa optika

Progresija nezavisna od aktivnostirelapsa

Mjera ishoda koju prijavljuje pacijent

Ishodi koje su prijavili pacijenti za inicijativu za multiplu sklerozu
Transkutana elektri¢na nervna stimulacija

Svjetska zdravstvena organizacija

Australijski dolar
funta sterling
euro

Americki dolar
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