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skleroze, 26. rujna 2020.

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske kroz MS tjedan obiljezava
Nacionalni dan multiple skleroze— Predstavljeni rezultati online
ankete oboljelih na temu “Oboljeli od multiple skleroze u
zdravstvenom sustavu za vrijeme COVID-19“— Kod vise od 60 %
ispitanika u vrijeme pandemije kontrolni pregledi kod specijalista
nisu bili dostupni — Organizirani edukativni webinari za oboljele —
odrzane panel diskusije sa strucnjacima iz Hrvatske i regije

Zagreb 26. rujna 2020. — Savez drusStava multiple skleroze Hrvatske povodom Nacionalnog
dana multiple skleroze koji se obiljezava 26.rujna 2020., provodi virtualni dogadaj MS Tjedan.
Tijekom MS Tjedna provodi se niz online aktivnosti, a sve aktivnosti namijenjene su edukaciji |
informiranju oboljelih od multiple skleroze, kojih u Hrvatskoj, procjenjuje se ima gotovo 7000

S obzirom da se oboljeli od multiple skleroze u Republici Hrvatskoj suodavaju sa nizom
prepreka, a spomenuti éemo nemoguénost ostvarivanja svojih prava zbog spore, neucinkovite
i zapetljane administracije, pandemijom COVID-19 zbog koje nisu mogli dobiti pravovremeno
lijecenje kao i Cinjenica da je progresija multiple skleroze nedovoljno aktualizirana, potrebno
je ciljano i tematski educirati i ukljuciti oboljele u dijalog sa stru€njacima i donositeljima
zdravstvenih i socijalnih politika.
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Rezultati online ankete oboljelih od multiple skleroze

Rezultati ankete koja je provedena medu 417 oboljelih od multiple skleroze na temu “Oboljeli
od multiple skleroze u zdravstvenom sustavu za vrijeme COVID-19“ pokazuju da se 44,9%
oboljelih za vrijeme pandemije ustrucavalo potraZiti lije¢nicku pomo¢ zbog straha od zaraze
koronavirusom. Kod 62,39% oboljelih od multiple skleroze u vrijeme pandemije kontrolni
pregledi kod specijalista su djelomi¢no ili im nisu uopce bili dostupni. 52,52% oboljelih
izjasnilo se kako im se pogorslalo ili djelomi¢no pogorsalo psihicko stanje uzorokovano
nepredvidivom situacijom zbog pandemije COVID-19. 56,93% oboljelih smatra kako je
zdravstveni sustav u vrijeme pandemije djelomi¢no ili u potpunosti zakazao.

Edukativni webinari

U sklopu MS tjedna snimljena su i pustena 3 webinara za oboljele od multiple skleroze u svrhu
edukacije, a provodili su ih struéni suradnici Saveza:
e Webinar , Osobna asistencija za osobe s multiplom sklerozom®”, Marica Miri¢,
dopredsjednica Zajednice Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske
e Webinar “Socijalna prava oboljelih od multiple skleroze”, Vesna Mutzina, dipl. Socijalna
radnica, savjetnica Pravobraniteljice za osobe s invaliditetom
e Webinar “Lijecenje boli kod multiple skleroze”, prof.dr.sc. Vanja Basi¢ Kes

Odrzane dvije online panel diskusije

e ,Multipla skleroza za vrijeme COVID-19“

Sudionici panel diskusije: lvica Belina, Koalicija udruga u zdravstvu — moderator i panelist,
Predstavnica Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske- Dijana Roginié, Predstavnik
Ministarstva zdravstva, pomoc¢nik ravnatelja Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo dr.sc.
Tomislav Benjak, Jelena Matuzovié, rukovoditelj Sluzbe za lijekove i medicinske proizvode
HZZ0O-a, Dr.sc. Tereza Gabelié, dr.med. — neurologinja KBC Zagreb, lzv.prof. dr.sc. Masa
Malenica — neuropedijatrica KBC Sestre Milosrdnice, Petra Mutavcié, osoba oboljela od
multiple skleroze, Aneta Skreblin, psihologinja DMS Krapinsko zagorske Zupanije. Glavni
zakljuéci panela dostupni su na naSoj YouTube stranici na slijedeéem linku:
https://www.youtube.com/watch?v=i-40RExu4Vg&list=PLxB-
oXTXmDICbzzw1S5x5FcoOBWaK8zjF
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e ,lzazovi lijecenja multiple skleroze u regiji- mozemo li bolje?“

Moderator: lvica Belina, prof.dr.sc. Vanja Basi¢ Kes, KBC Sestre Milosrdnice, Tanja Malbasa,
Savez drustava multiple skleroze Hrvatske, Indira Mehremi¢, Predstavnica UdruZenja oboljelih
od multiple skleroze kantona Sarajevo, mr.sci.dr. Amir Mehicevi¢, Klini¢ki centar Univerziteta
u Sarajevu, Drustvo multiple skleroze Srbije, Predstavnica organizacije Dragana Sutovic Ilic,
Ph.D.Ass.Prof. Ivan Barbov, ravnatelj Neuroloske klinike u Skoplju, Ana Karajanova-
Dimitrusheva, predsjednica Nacionalnog MS udruZenja Sjeverne Makedonije, Andrijana
Nikoli¢, predstavnica UdruZenje multiple Skleroze Crna gora, Ljiliana Radulovi¢, neurolog,
Udruzenje multiple Skleroze Crna gora. Klju¢ni dijelovi panela objavljeni su na youtube kanalu
Saveza:https://www.youtube.com/watch?v=7VmkJsHWGCY&list=PLxB-
oXTXmDICbzzw1S5x5FcoOBWakK8zjF&index=3

Kratki dokumentarni film: Rodendanski poklon, prikazat ¢e se na sam Nacionalni dan
multiple skleroze 26.rujna na youtube kanalu Saveza

Rodendanski poklon prvi je kratki film o multipli sklerozi u Sjevernoj Makedoniji. To je prvi
uspjesno realizirani projekt Nacionalnog udruzenja za MS i Fakulteta dramskih umjetnosti u
Skoplju. Film vjesto prikazuje stvarnost, zdravstvene i socijalne izazove s kojima se suocavaju
osobe s multiplom sklerozom.

Flm se moZe pogledati u navedeno vrijeme na  slijede¢em linku:
https://youtu.be/GnYp5GRYoCA

O multiploj sklerozi

Multipla skleroza (MS) je kroni¢na, neizljeciva, upalna bolest srediSnjega Ziv€éanog sustava
(SZS), $to znaci da upalna osteéenja mogu zahvatiti veliki i mali mozak, mozdano deblo i
kraljezni¢cnu mozdinu. MS se javlja u svim Zivotnim dobima, no najcesée izmedu 18. i 50.
godine. Bolest je nepoznatog uzroka i nepredvidiva tijeka. Danasnje spoznaje i rezultati
mnogih istrazivanja upucuju na to da je multipla skleroza autoimuna bolest koja nastaje
djelovanjem ¢imbenika okoline, ali i utjecajem genske sklonosti za MS. Procjenjuje se da u
Hrvatskoj od multiple skleroze boluje gotovo 7000 osoba.

Nacionalni dan multiple skleroze obiljezava se svake godine krajem rujna i namijenjen je
povezivanju ljudi, grupa i organizacija u pokret na medunarodnoj razini te sudjelovanju u
dogadajima i aktivnostima radi podizanja svijesti o multiploj sklerozi kao globalnom
problemu. Multipla skleroza (MS) je naj¢eS¢a upalna autoimuna demijelinizacijska bolest
srediSnjeg Zivcéanog sustava (mozga i ledne, tj. kraljeznicne mozdine). Pretezno je to bolest
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mladih osoba, a kod vecine se bolesnika znaci bolesti javljaju izmedu 20. i 45. godine Zivota,
rijetko prije 15. i nakon 55. godine. Zene obolijevaju dva puta ée$¢e od muskaraca.

Na inicijativu Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske, Hrvatski Sabor je 17. travnja 2015.
godine donio odluku o sluzbenom proglasenju Nacionalnog dana oboljelih od multiple
skleroze 26. rujna, ¢ime su oboljeli od MS-a diljem Hrvatske dobili priznanja za njihovo
postojanje u zajednici i drustvu.

Kontakt za medije:

Dijana Rogini¢

Izvr$na direktorica Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske
Tel/fax: +385 (1) 6554 757

Mobile: +385 (0) 98 301 007

e-mail: sdms_direktor@sdmsh.hr

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske je nestranacka, nevladina, neprofitna, drustvena
organizacija osoba oboljelih od multiple skleroze, ¢lanova njihovih obitelji i ostalih gradana
koji svojim radom Zele pomodi Drustvu u svrhu ostvarivanja radnji i mjera na promicanju
lijeCenja, rehabilitacije, istraZivanja i zasStite osoba oboljelih od multiple skleroze i srodnih
bolesti.
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