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Predmet: Apel oboljelih od multiplog mijeloma — ukljucite pacijente u dijalog kako bismo zajedno
proveli dokazano ucinkovite europske prakse

Postovani ministre, gospodine Beros,

obra¢amo Vam se ispred oboljelih i ¢lanova obitelji oboljelih od multiplog mijeloma, drugog najcesceg
raka krvi. Rijec je, vjerujemo da znate, o bolesti s tisucu lica, ¢iju dijagnozu svakoga dana u Hrvatskoj
dobije barem jedna osoba.

Hrvatska je, kao zemlja srednjoeuropske regije, pocetkom 2024. godine obuhvadena detaljnim
istrazivanjem Economist Impacta o lije¢enju multiplog mijeloma, s ciljem usporedbe standarda, ishoda
i projekcije bududih trendova. Ovim putem zahvaljujemo Ministarstvu zdravstva Sto je uputilo
zdravstvene struCnjake i clanove administracije na sudjelovanje u predstavljanju rezultata na
zagrebackom Medicinskom fakultetu. Gledamo na to kao na priznanje rada udruge, ali i na uvrstenje
mijeloma na listu onih bolesti koje osjetno utjecu na zdravstvenu sliku gradana Republike Hrvatske i
ucinkovitost provedbe Nacionalnog strateskog okvira protiv raka.

IstraZzivanje Economist Impacta istaknulo je znacajne razlike u skrbi za pacijente s multiplim
mijelomom u zemljama Srednje Europe i Baltika, ukljucujudi i Hrvatsku, u odnosu na Zapadnu Europu.
NiZa ulaganja u zdravstvenu skrb, nedovoljna osvijestenost u drustvu kao i medu lije¢nicima primarne
zdravstvene zastite te zakasnjelo uvodenje dijagnostickih i terapijskih inovacija znatno doprinose
produbljivanju razlika medu europskim zemljama, zakljuéak je analiticara Economist Impacta.
Vrijednost ovog empirijskog istrazivanja, koje Zelimo podijeliti s Vama, posStovani ministre, te Vasim
suradnicima u Ministarstvu, jest ne samo sto je utvrdilo izazove, vec i klju¢ne moguénosti za napredak
kroz provedbu jednostavnih koraka i procesa.

Udruge pacijenata iz 10 europskih zemalja obuhvaéenih istraZivanjem usuglasile su Memorandum
pacijenata sa zajednickim zahtjevima prema svojim mati¢nim zdravstvenim administracijama.
Sukladno tome, udruga MijelomCRO apelira na Vas, postovani ministre Beros, da u novom mandatu
izravno doprinesete smanjenju smrtnosti i poboljSanju ishoda lijeCenja multiplog mijeloma i
hematoloskih onkoloskih oboljenja u Hrvatskoj. Svoj apel sveli smo na Cetiri tocke:
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1) Unapredenje pristupa sveobuhvatnoj multidisciplinarnoj skrbi — uspostava koordiniranih
specijalistickih timova - hematologa, nefrologa, ortopedskih i oralnih kirurga, radijacijskih onkologa,
stru¢njaka za palijativnu skrb, rehabilitacijskih timova, psihologa i socijalnih radnika, s posebno
izdvojenim konceptom hematoloskih medicinskih sestara kao ,point of contact” za holisticku skrb
bolesnika

2) Optimizacija puta pacijenta kroz zdravstveni sustav - osiguranje brzog procesa dijagnostike, rane
dijagnoze, razlicitih dijagnostickih opcija, dostupnosti optimalnih i dokazanih inovativnih terapijskih
rjeSenja te klinickih ispitivanja;

3) Odlucivanje temeljeno na podacima — uspostava registra pacijenata i pra¢enja ishoda lijecenja,
ujednaceno dodjeljivanje Sifre bolesti, uspostava razmjene informacija medu razli¢itim razinama
zdravstvene skrbi;

4) Delegiranje strucne osobe, predstavnika Ministarstva zdravstva - koja ¢e biti zaduzena za
koordinaciju s predstavnicima pacijenata i stru¢nih drustava, s ciljem ucinkovitije operativne provedbe
gore navedenih zahtjeva.

U trenutku pisanja ovog apela, u Hrvatskoj je od pocetka godine od posljedica multiplog mijeloma
preminulo oko 90 gradana. Svaki od njih ima ime i prezime, vecina je za sobom ostavila i neutjesne
obitelji. lako je rije¢ o neizljecivoj bolesti, u zapadnom se svijetu, ali i nekim zemljama u regiji, ona
uspjesno lijeci do te mjere da se kod nekih pacijenata smatra kronicnom, a ne smrtonosnom.

Apeliramo na Vas, postovani ministre, da uz Vasu inicijativu hrvatski zdravstveni sustav prepozna
priliku za unapredenje prakse i izravno utjeCe na ublaZavanje negativnih projekcija o smrtnosti od
multiplog mijeloma, kakve su prognozirali europski strucnjaci. Na jucerasnjem susretu gospoda Kis
izrazila je uvjerenje kako je ovakvo istrazivanje neprocjenjivo te inspirira na uspostavljanje suradnje
administracije s pacijentima i ostalim vaznim dionicima u zdravstvenoj skrbi.

Ovom apelu prilazemo Memorandum pacijenata o unapredenju zdravstvene skrbi za oboljele od
multiplog mijeloma u Srednjoj Europi i Baltiku, s klju¢nim izazovima sustava i glavnim odrednicama za
optimizaciju. Na raspolaganju sam za sastanak i sva pojasnjenja vezana uz rad udruge, istraZivanje i
nase molbe.

U nadi da cete cuti nas apel i prepoznati vaznost suradnje u cilju unapredenja ishoda lijeCenja za
oboljele od multiplog mijeloma, srda¢no Vas pozdravljam!
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