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Savez drustava multiple skleroze Hrvatske

Europska MS Platforma ponudila je Savezu druStava multiple skleroze Hrvatske 2010. godine
partnerstvo na projektu stvaranja jedinstvenog europskog MS registra pod nazivom ,, EUReMS
— alat za procjenu, usporedbu i poboljsanje statusa osoba s multiplom sklerozom diljem
Europe“. Prihvacanjem partnerstva postali smo jedan od dvanaest pridruZenih partnera
Europskoj MS Platformi na ovom znacajnom projektu kojeg financira Europska Agencija za
Zdravstvo i zastitu potroSaca.

Pocetkom 2011. godine jos se prikupljala potrebna dokumentacija za prijavu projekta koji je

predan krajem veljace. Projekt je odobren i provedba je zapocela O1. srpnja 2011. godine.

O samom projektu

Glavni cilj projekta je razvoj Europskog registra za multiplu sklerozu kao jedinstvenog alata 1
sredstva promjene za usporedbu i poboljSanje statusa osoba s MS-om diljem Europske unije.
Unato¢ pove¢anom napretku i cjelokupnom poboljSanju na podrucju zdravlja, mnogi europski
pacijenti ukljucujuci osobe s MS-om susrecu se sa velikim nejednakostima u pogledu lijecenja,
njege 1 kvalitete Zivota. To je posljedica Sirokog spektra faktora kao Sto su zemljopisna lokacija,
Zivotna i radna okolina i uvjeti, obrazovanje i prihod.

U Europi koja je gradena na vrijednostima kao Sto su jednakost i solidarnost, to je
neprihvatljivo. Kako bi se borili protiv tih nejednakosti, treba prikupiti informacije o faktorima
koji su korijen problema. Usporedba tih informacija dovest ¢e do ucinkovitijih intervencija na
politickoj i programskoj razini, a pruzit ¢e i vazne temeljne informacije za daljnja znanstvena
istraZivanja i projekte.

Multipla skleroza je kronic¢na, nepredvidljiva bolest centralnog Ziv€anog sustava sa
promjenjivim tijekom koji ¢esto dovodi do znacajnog invaliditeta tijekom par godina znacajno
smanjujuci kvalitetu Zivota osoba s MS-om. Ovaj projekt doprinosi drugom Zdravstvenom
Programu Europske Agencije za zdravstvo i zaStitu potrosaca razvijajuci Europski registar za
multiplu sklerozu kao transnacionalni sustav prikupljanja podataka u Europi. Temeljen je na

nedavno vrlo uspjesno zavrSenom MS-ID projektu koji je razvio pokusni skup podataka
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(minimalni skup podataka podijeljen na dva upitnika: medicinski i socioekonomski). Temeljeno
na analizi postojecih nacionalnih i regionalnih MS registara, EUReMS c¢e biti jedinstveni pan
europski alat za adresiranje zdravstvenih izazova osoba s MS-om.

Svrha, misija i vizija EUReMS-a razvijat e se tako da prikupljeni podaci pruzaju pouzdane i
usporedive informacije koje se mogu koristiti u klini¢ke, znanstvene i socioekonomske svrhe.
Tijekom razvoja EUReMS-a, strategija za osiguranje dugorocne odrZivosti registra i vezanih
istraZivanja, bit ¢e osigurana kroz osnivanje opsezne transnacionalne radne platforme. EUReMS
¢e biti testiran tijekom projekta. Dobiveni rezultati sluZit ¢e kao temelj za razvoj analitickih
strategija i modela za istraZivanje perspektive samih osoba s MS-om i evaluacije dugoro¢nih
u¢inaka imunoterapije.

Ovaj projekt ce:

- podi¢i svijest diljem EU o vrijednosti EUReMS-a i njegovih ciljeva;

- dalje razvijati postojece MS registre/baze podataka i stvarati nova partnerstva sa
potencijalnim davateljima podataka za EUReMS;

- razviti okvir podataka kako bi se mogli prikupiti adekvatni epidemioloski, klinicki 1
socioekonomski podaci 0 MS-u na nacionalnoj razini koji ¢e se zatim sakupiti na
europskoj razini dopustajuci poredbene studije medu populacijskim skupinama,
drzavama, itd.;

- pribaviti podatke za znanstvena istraZzivanja i zdravstvenu politiku MS-a, te razviti
etiCke principe, postupke/politke i dobru vladavinu za osnivanje i upravljanje MS
registrom temeljenom na postojec¢im nacionalnim propisima;

Dugorocno, oc¢ekivani rezultati EUReMS projekta su slijedeci:

- pribaviti vaZece i usporedive podatke na odrzivim temeljima kroz ucinkovit 1
vjerodostojan MS registar;

- poticati opsezno stjecanje znanja i razumijevanja MS-a kao nepredvidljive bolesti i
Siriti mogucnosti za novim projektima znanstvenog istraZivanja;

- poticati pravednije politike i programe i viSe standarde u lijeCenju i uslugama MS-a.
Projekt ¢e na kraju dovesti do poboljsane kvalitete Zivota osoba s MS-om, smanjujuci troskove
bolesti, a time 1 ekonomski teret MS-a na drustvo.

U planu je Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske proSirenje Baze podataka oboljelih od
multiple skleroze sa novim upitima, prvenstveno iz podruc¢ja medicine i1 zdravstvene njege, a
namjera je da se na svakoj neuroloskoj klinici ili odjelu Zupanijskih bolnica u Republici
Hrvatskoj odredi jedan referentni neurolog koji ¢e imati ovlasti upisa pacijenata sa utvrdenom

dijagnozom multiple skleroze. Na taj nacin Baza podataka oboljelih od multiple skleroze
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Hrvatske konkurirat ¢e kao model za stvaranje Europskog MS Registra kao osnovnog cilja

projekta ,,EUReMS — alat za procjenu, usporedbu i poboljSanje statusa osoba s multiplom

sklerozom diljem Europe®.

Izvod iz Baze podataka SDMSH

Broj oboljelih od MS-a, ¢lanova Zupanijskih MS drustava

Ukupno: 2483

DMS Zagebacke zupanije

DMS Krapinsko-zagorske Zupanije
DMS Sisacko-moslovacke zupanije
DMS Karlovacke Zupanije

DMS Varazdinske Zupanije

DMS Koprivnicko-krizevacke zupanije
DMS Bjelovarsko-bilogorske Zupanije
DMS Primorsko-goranske Zupanije
DMS Licko-senjske Zupanije

DMS Viroviti¢cko-podravske Zupanije
DMS Pozesko-slavonske zupanije
DMS Brodsko-posavske Zupanije
DMS Zadarske zupanije

DMS Osjecko-baranjske zupanije
DMS Sibensko-kninske zupanije
DMS Vukovarsko-srijemske Zupanije
DMS Split

DMS Istarske Zupanije

DMS Dubrovacko-neretvanske Zupanije .

DMS Medimurske zupanije
DMS Grada Zagreba

5.879%
4.953%
2.295%
2.698%
3.383%
3.423%
2.698%
10.83%
1.006%
1.208%
1.772%
3.060%
3.503%
5.799%
2.456%
2.094%
11.47%
5.718%
2.053%
2.537%

I 21.140%

Vrste lijecenja kod osoba s MS-om

Ukupno: 2483

(146)
(123)
(57)
(67)
(84)
(85)
(67)
(269)
(25)
(30)
(44)
(76)
(87)
(144)
(61)
(52)
(285)
(142)
(51)
(63)
(525)

pulsna

kortikosteroidna [ 73.25%
terapija

peroralna

kortikosteroidna [ N 34.99%
terapija

terapija 22.47%
interferonom

imunosupresivna o
terapija [ 5.396%
V|tam_|_nska 61.94%
terapija

fizikalna terapija [ MM ss.1s%
alternativna 10.26%

medicina
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(869)

(558)
(134)

(1538)
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Smetnje kod osoba s MS-om
Ukupno: 2483

vida I 49.73% (1235)
sluha I 12.04% (299)
govora 20.86% (518)
morcee o I 59.12% (1468)
smetnje - ruku

motoricke

smetnje - 74.66% (1854)
nogu

e I 67.94% (1687)
ravnoteze

nekontroliranje 34.91% (867)

mokrenja

nemogucnost o
mokrenja - 5.517% (137)
nekontroliranje .

stolice - 7.531% (187)

zatvor stolice ||| | | 20.25% (503)
tremor ruku [ 27.70% (688)
tremor nogu [ 29.03% (721)
spazme ruku [ 16.67% (414)

spazme nogu [ 40.39% (1003)
gutanja 13.37% (332)
disanja 6.806% (169)
kognitivne 21.22% (527)

Vrste ortopedskih pomagala koje koriste osobe s MS-om
Ukupno: 2483

elektri¢na kolica 1.409% (35)
0.281% (7)
0.281% (7)
16.51% (410)
0.241% (6)
2.658% (66)
3.463% (86)

5.316% (132)

elektroskuter
skalamobil

obic¢na kolica
lezeca kolica
toaletna kolica
hodalica - stati¢na

hodalica - pokretna

Stake 14.94% (371)
Stap 9.867% (245)
ortoze 2.376% (59)

ortopedske cipele 13.97% (347)

2.939% (73)

medicinski krevet

antidekubitalni madrac ili jastuk [0 4.550% (113)
pelene 25.93% (644)
kateteri 2.215% (55)
respirator 0.080% (2)

ostalo 2.859% (71)
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