KODEKS DOBRE PRAKSE 

O PRAVIMA I KVALITETI ŽIVLJENJA OSOBA OBOLJELIH OD MULTIPLE SKLEROZE 


UKRATKO
U prosincu 2003. godine Europski je parlament odobrio izvješće temeljeno na molbi Louise McVay, Britanke oboljele od multiple skleroze. Izvješće su aktivno podržali Europska platforma multiple skleroze i sva društva multiple skleroze u Europskoj uniji. Ministarstva zdravstva iz većine država članica Unije osigurala su informacije korištene u pripremi izvještaja.   

Izvješće koje je predstavila izvjestiteljica Parlamenta, Uma Aaltonen iz Finske, koja i sama boluje od spomenute bolesti, analizira iskustva oboljelih od MS-a u Europi. Analiza se usredotočuje na vrstu medicinske podrške koju oboljelima pružaju zdravstvene službe kao i na njihovo društveno i obiteljsko okruženje te osobito na njihovu perspektivu u zapošljavanju. 

U izvješću se ističe najznačajnije obilježje multiple skleroze, a to je da bolest pogađa osobe u naponu života (što je u suprotnosti sa svim ostalim degenerativnim bolestima koje se javljaju u kasnijoj životnoj dobi), u razdoblju kada zasnivaju obitelj i razvijaju profesionalnu karijeru. 

Također, izvješće jasno ističe ulogu Zajednice pozivajući se na članak 152. Ugovora o Europskoj uniji u kojem se naglašava da su: ''Akcije Zajednice koje nadopunjuju nacionalne politike usmjerene ka poboljšanju javnog zdravstva…'' te ujedno upućuje i na odredbe koje sadrži sadašnji Nacrt Ustavnog ugovora (u Povelji o temeljnim ljudskim pravima) o pravima osoba s invaliditetom.  

Stavak 1. zasebne Rezolucije koju je usvojio Parlament, poziva ministre zdravstva Europske unije na razvijanje "Kodeksa najbolje prakse" za pacijente s multiplom sklerozom. 

Nacrt ''Kodeksa dobre prakse'' pripremila je Europska platforma multiple skleroze, uz sudjelovanje svih društava MS-a, i spreman je za podnošenje Vijeću ministara zdravstva EU na razmatranje s ciljem da se nakon pokrenute rasprave i usvojenih izmjena i dopuna, Kodeks što prije odobri… 
UVOD
Ugovor Vijeća Europe; članak 152.

1. "… Aktivnosti Zajednice kojima se nadopunjuju nacionalne akcije u zemljama članicama usmjerene su prema poboljšanju kvalitete javnog zdravstva, sprječavanju bolesti i uklanjanju izvora opasnosti po ljudsko zdravlje. One uključuju borbu protiv najraširenijih bolesti, promicanjem istraživanja njihovih uzroka, načina prijenosa te njihove prevencije kao i informiranja i obrazovanja na području zdravstva.'' 

2.  ''Zajednica potiče suradnju između država članica… Države članice, u uskoj povezanosti s Komisijom, međusobno koordiniraju svoje politike i programe na područjima iz stavka 1. ..."
"Postoje stotine tisuća bolesnika koji boluju od multiple skleroze u Velikoj Britaniji i širom Europe kojima je život još mnogo teži nego meni, ali ja sam snažna osoba i borim se za ono što mi po pravu pripada dok drugi to nisu u mogućnosti.'' 

Louise McVay pred Odborom za predstavke, Europski parlament, srpanj 2003. godine
Multipla skleroza (MS) je složena, kronična i degenerativna bolest. Pogađa dvostruko veći broj žena nego muškaraca i najčešće se dijagnosticira između dvadesete i četrdesete godine života, u kritičnoj fazi života odraslog čovjeka, kada je u najvećoj mjeri suočen s velikim brojem obiteljskih i profesionalnih obveza. Nepredvidljiva i progresivna bolest uglavnom ne utječe na duljinu životnog vijeka, ali zato značajno utječe na kvalitetu života oboljele osobe od trenutka postavljanja dijagnoze, pa do kraja njezinog života. 

Iako utjecaj bolesti ovisi o tipu MS-a  i mijenja se iz dana u dan, najčešći simptomi uključuju: umor, poremećaje u radu mjehura i crijeva, teškoće s vidom, slabu koordinaciju pokreta, spastičnost, abnormalnosti u govoru, poremećaje gutanja, seksualne poremećaje, kognitivna oštećenja, teškoće s kretanjem, bol i depresiju. 

Gotovo 500.000 osoba u Europskoj uniji izravno je pogođeno ovom bolešću (vidi Prilog I.,Prikaz rasprostranjenosti u Europi), ali neizravno, ova bolest pogađa mnogo veći broj osoba, jer utječe na cjelokupni život šireg kruga pojedinaca bliskih oboljelima. Do današnjeg dana nije pronađen lijek za MS. 

Postoje utemeljeni znanstveni dokazi i stručna mišljenja o vrlo blagotvornom, pa čak i presudnom utjecaju stručnog liječenja, terapije i usluga visokog standarda općenito, na kvalitetu života osoba koje boluju od MS-a te na njihovu sposobnost da nastave aktivno djelovati u društvu kao radnici, potrošači, građani. Gledano samo iz perspektive financijske koristi, studije su nedvojbeno pokazale da su za spomenuto stručno liječenje, terapije i usluge visokog standarda  potrebne znatno manje investicije od negativnih gospodarskih i društvenih posljedica koje nastaju zbog neadekvatnog pristupa multiploj sklerozi. 

Međutim, postoje vrlo velike razlike u načinu na koji se oboljeli od MS-a liječe u različitim državama Europske unije, a time i ogromne razlike u kvaliteti njihovog života. To je dijelom posljedica neosviještenosti i nepostojanja informacija o dobroj praksi utemeljenoj na ikustvima s terena. 
U Europi izgrađenoj na temeljnim vrijednostima kao što su jednakost, solidarnost i poštivanje ljudskih prava, neizmjerno je nepravedno što pojedini oboljeli, ovisno isključivo o tome gdje žive unutar EU, imaju pristup presudnim lijekovima, terapijama i uslugama, dok su ostali za isto u većoj ili manjoj mjeri uskraćeni.
Osim ljudskih čimbenika povezanih s nastojanjima kontroliranja MS-a, nužno je saznati više o samoj multiploj sklerozi kao bolesti. Tek će tada biti moguće napraviti značajniji napredak u pronalasku lijeka, uvođenju učinkovitih preventivnih mehanizama i poboljšanju kontroliranja već dijagnosticiranog MS-a. U Europi se provode brojna istraživanja kojima je potrebna podrška u obliku snažne političke volje i učinkovite koordinacije da bi se pomakle granice dosad spoznatog u ovom vrlo složenom području. 
Zadržavanje radnih mjesta i participaciju oboljelih od MS-a u donošenju za njih bitnih odluka, kako na makro tako i na mikro - razini, dva su dodatna područja od velike važnosti za zdravlje i kvalitetu života oboljelih. O tim se područjima također govori u Kodeksu dobre prakse. 

Kodeks je izrađen kao ključni nastavak Rezolucije Europskog parlamenta
 i izvješća kojima se ukazuje na glavne razloge diskriminacije i nejednakosti među građanima EU-a oboljelim od MS-a, a izložene su političke i programske inicijative potrebne za poboljšanje situacije na tom području.  

Nakon što ga usvoji Europsko zdravstveno vijeće, Kodeks će se uputiti svim relevantnim sudionicima prisutnim u svakodnevici oboljelih od MS-a, uključujući tijela političke i izvršne vlasti, medicinske stručnjake, poslovni sektor, volontere, obitelji i naravno, same oboljele.

Kodeks je politički instrument koji ukratko iznosi pitanja od temeljne važnosti za oboljele od MS-a. Pruža praktičan okvir koji općenito: 

· Opisuje najbolji pristup liječenju, terapijama i uslugama, istraživanju, zapošljavanju i osnaživanju oboljelih od MS-a.

· Ukazuje na najvažnije referentne dokumente i materijale koje potvrđuju i liječnici i pacijenti.  

· Obvezuje nacionalne vlade i Europsku komisiju na uspostavu samostalnog nadzornog sustava koji bi nadopunjavao otvorenu koordinaciju na području javnog zdravstva. 

Bitno je istaknuti da se Kodeks ne bavi širim problemima nesmetanog pristupa koji su od velike važnosti ne samo za oboljele od MS-a, već općenito za osobe s invaliditetom. Umjesto toga, Kodeks se usredotočuje na temeljna pitanja povezana isključivo s pravima i kvalitetom života  oboljelih od MS-a. 

Nekoliko činjenica:

- U prosjeku samo 28% oboljelih od MS-a u Europi ima pristup lijekovima koji zaista modificiraju tijek bolesti. U Poljskoj ta brojka iznosi tek 2%.

- U mnogim zemljama Europske unije postoji ozbiljan nedostatak medicinskih stručnjaka sa specijaliziranim znanjem o MS-u. Primjerice, u Irskoj djeluje samo 14 neurologa, stručnjaka za multiplu sklerozu. 

- U svim državama članicama EU-a stopa zaposlenosti i zadržavanja radnog mjesta među oboljelima od MS-a je, usprkos jasnim dokazima o zdravstvenim prednostima zadržavanja radnog mjesta, dva do tri puta niža nego među ostalim stanovništvom. 

DOBRA PRAKSA U ČETIRI KLJUČNA PODRUČJA VAŽNA ZA KVALITETU ŽIVOTA OBOLJELIH OD MS-a
Multipla skleroza ne poznaje granice: potrebe oboljelih od MS-a slične su bez obzira na državne granice, ali se njima bave zdravstveni sustavi koji se bitno razlikuju po svojoj organizaciji, financijskim mogućnostima i strukturi stanovništva.
U ovom se dijelu opisuje dobra praksa na četiri ključna područja važna za zdravlje i kvalitetu života oboljelih od MS-a:
· Jednaka prava i pristup liječenju, terapijama i uslugama u kontroliranju multiple skleroze
· Razmjena podataka u sklopu istraživanja MS-a
· Zapošljavanje i zadržavanje radnog mjesta 

· Participacija i osnaživanje oboljelih od MS-a
“Ja samo želim biti ono što jesam – majka, zaposlenica, prijateljica. Imam golemu volju, svo znanje i životno iskustvo koje sam imala i prije svoje dijagnoze. Ne želim da MS bude središte moje osobnosti. Želim se uz pravu pomoć moći suočiti  s  bolešću i jednostavno živjeti svoj život.“  

Mlada žena iz Grčke, oboljela od MS-a 

1. Jednaka prava i pristup liječenju, terapijama i uslugama u kontroliranju multiple skleroze
Jednak tretman, uklanjanje svakog oblika diskriminacije i primjeren smještaj,  načela su sadržana u zakonodavstvu Europske unije. Da bi oboljeli od MS-a mogli ostati aktivni i angažirani građani, potreban im je pristup odgovarajućem liječenju, terapijama i uslugama visoke kvalitete koji bi im omogućio nastavak aktivnog društvenog angažmana na jednakoj osnovi. 

Važno je istaknuti i prepoznati opseg, napredovanje i raznolikost simptoma multiple skleroze od teškoća u kretanju, poremećaja u radu mjehura i crijeva do teškoća s vidom. Neki od simptoma su vidljivi dok su drugi, kao što je umor, manje uočljivi, a ponekad vode sve većoj otuđenosti i izolaciji od suvremenog društva koji živi brzim tempom. Drugi simptomi, kao što su seksualni poremećaji ili depresija, još uvijek dovode određene stigmatizacije, smatraju se tabu temama u pojedinim zemljama EU-a. 

Pojedine osobe oboljele od MS-a ostvaruju  adekvatni pristup liječenju, terapijama i uslugama, ali nejednakosti među vrstama dostupne skrbi i podrške jednostavno su prevelike, kako unutar jedne države tako i među državama članicama Unije. Tu nepravdu potrebno je ispraviti podizanjem razine dostupne skrbi u svim državama, naglašavajući jednakost pristupa kao jasan cilj. Budući da je sloboda kretanja osoba, priznata kao obvezujuće načelo Unije, oboljelima od MS-a potrebno je omogućiti jednaka prava na liječenje u svim državama članicama EU-a.   

Oboljelima od MS-a potrebno je:

· Osigurati postavljanje jasne i precizne dijagnoze što je prije moguće od strane neurologa koji posjeduje specijalističko znanje o multiploj sklerozi. 

· Osigurati pravodobni pristup odgovarajućim lijekovima koji modificiraju tijek bolesti. 
· Uputiti ih specijalističkom timu za neurološku rehabilitaciju koji treba prepoznati različite i jedinstvene potrebe i očekivanja svake osobe oboljele od MS-a.

· Uključiti zdravstvene stručnjake iz sljedećih područja u taj interdisciplinarni tim: neurologija, rehabilitacijska medicina, medicinska njega, psihoterapija, klinička psihologija, socijalni rad, radna terapija i terapija govora.  

· Odrediti jednog stručnjaka unutar tima da djeluje kao referentna osoba za oboljele od MS-a kako bi se osigurao kontinuitet skrbi i povjerenje. 
· Svaku osobu oboljelu od MS-a treba prepoznati kao vlastitog upravitelja MS-om.
· Osigurati suradnju u radu između tima i drugih zdravstvenih stručnjaka, kao što su nutricionisti zajedno s osobom oboljelom od MS-a kako bi se omogućilo planiranje, procjena problema i postavljanje ciljeva u dugoročnom i kratkoročnom razdoblju liječenja. 

· Pravodobno pružati sve potrebne informacije, savjete i emocionalnu podršku od postavljanja dijagnoze, pa tijekom cijele bolesti, osigurati podatke o mogućim utjecajima bolesti na oboljelog, njegovu obitelj i šire društveno okruženje te organizirati edukacijske programe samo-pomoći za oboljelog i njegove bližnje. 

· Zbog toga što je MS nepredvidiv, posebno s obzirom na pojavu remisija i brzinu napredovanja invalidnosti, stručna tijela moraju imati potrebne kapacitete da bi djelovala pravodobno, bez nepotrebnog kašnjenja i birokratskih zapreka. 
· Kasnije, nakon nastanka većih oštećenja, osmisliti personalizirani program za kontroliranje simptoma i invaliditeta kojeg zajednički razvijaju osoba oboljela od MS-a i njezin/njegov stručni tim. 

· U uznapredovalim fazama bolesti, pružiti adekvatne i odgovarajuće usluge skrbi u zajednici, uključujući prilagodbe u kući, tehnička pomagala te različite oblike njege i pomoći pri stanovanju, kako bi se povećala mobilnost i samostalnost. 

Gore navedeni sažetak sastavljen je iz dokumenata svjetski priznatih medicinskih i drugih stručnjaka za oboljele od MS-a koje podupiru medicinska zajednica i europska društva MS-a u borbi za ostvarivanje prava i jednaki tretman oboljelih od MS-a. Reference su dane na kraju Kodeksa  i pružaju sveobuhvatne i detaljne informacije o svakom od pitanja ukratko prikazanih u gornjem tekstu te implikacijama obrazovanja i raspoloživih sredstava.    

Očito je da u preduvjete za realizaciju već naznačenih smjernica, spada i kvalitetno obrazovano i predano medicinsko osoblje te interdisciplinarni pristup usmjeren prema pacijentu. Stoga Kodeks zahtijeva ulaganje u profesionalnu, stručnu edukaciju neurologa, specijaliziranog medicinskog osoblja za njegu te drugih zdravstvenih stručnjaka radi daljnjeg razvijanja potrebnih znanja i vještina na području MS-a. 

2.  Razmjena podataka u sklopu istraživanja MS-a
Istraživanja na području multiple skleroze izuzetno su složena, jer obuhvaćaju utjecaje okoline te   genetske i imunološke čimbenike eventualno povezane s MS-om. Migracijske studije i studije koje se odnose na pojavu i težinu zaraznih dječjih bolesti pokazale su da se mogući uzročnici vezani uz utjecaj područja na kojem osoba živi, javljaju mnogo prije pojave prvih simptoma MS-a, najvjerojatnije prije puberteta.  

Usprkos značajnim investicijama u istraživanja MS-a posljednjih godina, potreban je daljnji napredak u boljem razumijevanju bolesti kako bi se pronašao adekvatan lijek te razvili učinkoviti preventivni mehanizmi kao što je primjerice cijepljenje. Svaki napredak u kontoliranju MS-a također mora biti potkrijepljen dokazima dobivenim kroz suradnju u istraživanju i kroz reviziju dosad postignutog, korištenjem relevantnih rezultata istraživanja i iz drugih područja. 

Vodeći znanstvenici na području MS-a prepoznali su sljedeća prioritetna područja za daljnja istraživanja: 

· Epidemiologija (učestalost, prevalencija, migracija, stopa smrtnosti) 

· Genetika (predispozicijski čimbenici) 

· Klinička patologija (različiti tipovi bolesti, dijagnoza i prognoza) 

· Terapija (prevencija, lijekovi koji modificiraju tijek bolesti, simptomatski lijekovi i rehabilitacija) 

Jedan od najvećih problema na području istraživanja MS-a odnosi se na nedostatak koordinacije. Kodeks zahtijeva zajednički program istraživanja MS-a i bolju znanstvenu suradnju u svim državama članicama EU-a u okviru spomenutih istraživačkih programa EU-a, kako bi se ubrzao napredak i razvilo još učinkovitije liječenje MS-a u svim njegovim oblicima. Transparentna i provediva strategija znanstvene suradnje treba sadržavati određene kriterije za financiranje iz fondova Europske unije i pojedinih država članica, dok bi sustav provjere istog, putem nezavisnog kreditno samostalnog globalnog tijela kao što je Međunarodna federacija multiple skleroze, trebao olakšati taj proces. 

Zajednički program istraživanja MS-a treba uključivati i korisnike usluga kako bi se osigurala  adekvatna usmjerenost prema stvarnim potrebama oboljelih od MS-a. 

Istraživanje bi također trebalo učinkovitije nadopuniti formiranje različitih politika, jer su potrebni usklađeni napori da bi se pokrenuo zajednički istraživački program i dosljedno primijenile dobivene spoznaje u kasnijem stvaranju strategija i programa.   

3.  Zapošljavanje i zadržavanje radnog mjesta 
Multipla skleroza najčešće se pojavljuje u naponu života kad oboljele osobe imaju niz ekonomskih i društvenih odgovornosti. Istraživanja i analize provedene u čitavoj Europi ukazuju na pozitivne psihofizičke učinke zadržavanja radnog mjesta, jer doprinose usporavanju tijeka bolesti. Međutim, mnogi su prisiljeni napustiti radno mjesto zbog nedostatka podrške.  

Okvirna Direktiva o jednakom tretmanu na području zapošljavanja i odabira zvanja
 ključna je osnova za uklanjanje ove diskriminacije. Načelo ''odgovarajućeg radnog mjesta'' u Direktivi potrebno je tumačiti tako da uključuje: fleksibilan rad, razdoblja odmora, potrebne radne prilagodbe i sigurnosnu mrežu socijalne zaštite koji učinkovito odgovaraju na simptome MS-a, omogućavaju kvalitetno profesionalno djelovanje i štite dostojanstvo oboljelog.  

Međutim, potrebni su dodatni napori kako bi se osiguralo da Direktiva postigne sve učinke neophodne oboljelima od MS-a. Kodeks potiče stvaranje programa za informiranje i podizanje svijesti poslodavaca, poslovnih suradnika i osoba kojima je dijagnosticiran MS, o Direktivi, njenom opsegu i potencijalima koji iz nje proizlaze te kao sredstvo zaštite i ostvarivanja osobnog zadovoljstva. 

Osim adekvatnog pravnog okvira, Kodeks zahtijeva i kvalitetnu profesionalnu rehabilitaciju prepoznajući njenu ključnu ulogu u prepoznavanju odgovarajuće pomoćne opreme, prilagodbe radnog mjesta i zadataka te podrške od poslovnih kolega, a po potrebi i drugih. Važno je prepoznati eventualne prepreke na radnom mjestu i prevladati ih koristeći pritom kreativna rješenja omogućena otvorenom komunikacijom s poslodavcem. 

4.  Participacija i osnaživanje osoba oboljelih od MS-a 
Značajna participacija i osnaživanje osoba oboljelih od MS-a u donošenju osobnih i političkih odluka koje imaju utjecaj na njihove živote, inherentno je pristupu multiploj sklerozi koji se temelji na poštovanju osnovnih ljudskih prava.
Pristup informacijama je ključan. Osobi oboljeloj od MS-a, ništa ne može dati veću snagu od pristupa jasnim, jezgrovitim informacijama o bolesti, lijekovima, standardima liječenja i usluga koje imaju pravo očekivati te utjecaju koji bi spomenuto moglo imati na kvalitetu njihovog života.  

Na osobnoj razini ovo također znači pristup liječenju i uslugama koji:

- uvažavaju osobno dostojanstvo  

- teže maksimalno povećati osobni potencijal 

- omogućavaju ljudima koji boluju od MS-a da u potpunosti sudjeluju i utječu na donošenje odluka o pružanju usluga 

- uzimaju u obzir sve fizičke, kognitivne, emocionalne i socijalne implikacije bolesti  

- ispunjavaju usuglašene europske standarde kvalitete  

- podložne su stalnom razvoju i poboljšanjima 

- pristupačne su i pravodobne  

- pružaju ih odgovarajuće kvalificirani stručnjaci s adekvatnim iskustvom 

- dostupne su jednako svima, učinkovito, neovisno o zemljopisnom položaju, organizacijskim ili profesionalnim granicama
Kodeks zahtijeva uvođenje tečajeva za osobe oboljele od MS-a, kako bi im se omogućilo da steknu potpuno razumijevanje odgovarajućeg liječenja, terapija i usluga, da se bore i sudjeluju u kontroliranju svojeg zdravlja koliko god je to moguće. 

Kodeks podržava ostvarivanje prava na samostalan život osoba oboljelih od MS-a koje zahtijeva pružanje pravodobne i odgovarajuće zdravstvene i socijalne skrbi, ali također i poštivanje osobnog dostojanstva i mogućnost izbora. 
Na makro-razini, nacionalna društva multiple skleroze zastupaju oboljele od MS-a predstavljajući ih pred vlastima, medicinskom zajednicom, poslovnim okruženjem i drugim dionicima civilnog društva u procesu unapređivanja njihovih interesa i prava. Kodeks posebice uvažava jedinstvenu predstavničku ulogu društava MS-a kao partnera u neprekidnom društvenom dijalogu koji uključuje konzultacije i konstruktivnu kritiku iz perspektive korisnika i njihovih saveznika u nastojanjima za osiguranjem bolje kvalitete života oboljelima od MS-a.   

ZAKLJUČAK

Kodeks ukratko predstavlja ključna pitanja koja utječu na kvalitetu života osoba oboljelih od MS-a. Pruža okvir za dobru praksu, međutim nije detaljan. Dolje navedeni referentni dokumenti pružaju precizne i sveobuhvatne informacije o pitanjima kojima se bavi Kodeks kao i o strategijama za ostvarivanje dobre prakse u četiri objašnjena ključna područja.

U određenim dijelovima Europe prisutan je sve veći zamah u mnogim područjima povezanima s MS-om; u području istraživanja, kontinuitetu liječenja, terapija i usluga, rušenja fizičkih zapreka i stavova koji ugrožavaju ljudska prava i samostalnost oboljelih od MS-a. Ovaj će Kodeks odigrati središnju ulogu u daljnjem osnaženju tog zamaha, u ujedinjenju političke volje i praktičnog znanja kako bi se postigla bolja kvaliteta života za sve osobe oboljele od MS-a u Europskoj uniji.    

Sâm po sebi, Kodeks predstavlja izraz namjere, potvrdu angažmana država članica Europske unije. Njegova snaga leži u načinu na koji se dobra praksa može prenijeti na razinu nacionalne politike i model djelovanja unutar svake zemlje. Kako bi se osiguralo da Kodeks i visoko cijenjeni referentni dokumenti koji ga potkrjepljuju postignu potreban učinak, procjena i kreiranje evaluacijskih mjerila, od ključnog su značaja. Kodeks je potrebno poduprijeti samostalnim nadzornim sustavom, koristeći preporuke koje pruža, kao pokazatelje za mjerenje napretka na nacionalnoj razini i unutar sustava izvješćivanja na dvogodišnjoj osnovi. Time će se kontinuirano doprinositi nesmetanoj koordinaciji na području javnog zdravstva od strane Europske komisije. Kao što je istaknuto u Rezoluciji Europskog parlamenta o diskriminaciji prema osobama oboljelima od MS-a, također je važno proširiti koordinaciju i na Regionalni ured Svjetske zdravstvene organizacije u Kopenhagenu kao i na sâm Središnji ured Svjetske zdravstvene organizacije da bi se doprinjelo daljnjoj implementaciji specifičnih inicijativa Svjetske zdravstvene organizacije na području multiple skleroze.  

GLAVNI REFERENTNI DOKUMENTI 

· Europska karta multiple skleroze (A European Map of Multiple Sclerosis) (www.europeanmapofms.org )

· ''Zajednički rad o sve prisutnijoj imunoterapiji MS-a'' (Escalating Immunomodulatory Therapy of MS Consensus Paper (EMSP))

· Preporuke za rehabilitacijske usluge za osobe oboljele od MS-a u Europi (Recommendations on Rehabilitation Services for Persons with Multiple Sclerosis in Europe – Europska platforma za multiplu sklerozu i RIMS, Rehabilitacija u multiploj sklerozi)

· ''Zajednički rad o simptomatskoj terapiji'' utemeljen na izvješću njemačkog društva MS-a (Symptomatic Therapies Consensus Paper – ''Mehr Lebensqualität, Sympomatische Therapie bei MS'') (Engleska verzija u pripremi)

Autor je također koristio sljedeća dva dokumenta: 

· Smjernice za usluge MS-a Nacionalnog instituta za zdravstvo i kliničku kvalitetu (NICE) (National Institute for Clinical Excellence Guidelines on MS Services) (Ujedinjeno Kraljevstvo)

· Načela promicanja kvalitete življenja oboljelih od MS-a (Principles to promote the quality of life of people with MS – Međunarodna federacija multiple skleroze)

PRILOG I.

Raširenost MS-a u Europskoj uniji (vidi: www.europeanmapofms.org )
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EMSP – Kodeks dobre prakse – studeni 2006. – Str. 1 od 9

