UPITNIK ZA PRIKUPLJANJE | OBRADU OSOBNIH PODATAKA OBOLJELIH OD

MULTIPLE SKLEROZE ZA BAZU PODATAKA SAVEZA DRUSTAVA MULTIPLE
SKLEROZE HRVATSKE

I. OSOBNI PODACT:

1. Clan sam Drustva multiple skleroze Zupanije

2.Imei prezime

3. Djevojacko prezime

4. Spol (zaokruzite): M 4

5. Dan, mjesec i godina rodenja | | I ‘ | J I | I

6. Mjesto rodenja

Mjesto i postanski br. I ‘ l ' | |

Naziv drzave ako nije RH

II. STANOVANJE
1. Adresa stanovanja

Mjesto i poStanski br. L [ | l ‘ |

ulica, kuéni broj i kat
2. Mjesto boravista do 15. godine zivota (ako ste se selili, upiSite mjesto u kojem ste najduze
boravili):

Mjesto i postanski br. I } | ‘ ‘ I

Naziv drzave ako nije RH

3. Kontakt:

broj telefona/mobitela :

e-mail adresa:

4, 2elite li primati obavijesti i informacije na Vas-u e mail adresu? (zaokruzite) DA NE
5. Zelite li primati postu? DA NE




III. STAMBENI STATUS

1. Imate li rijeSeno stambeno pitanje? DA NE
2. Zivite u: a) vlastitom stanu b) ku¢i ¢) ustanovi
3. Prostor u kojem zivite prilagoden je VaSoj bolesti (invaliditetu) DA NE

- ako nije, molimo oznacite razlog (mozete oznaciti i viSe odgovora):

a) financijski (nemam dovoljno sredstava da prilagodim stan/kuéu)
b) lokacija objekta (pristup do kuce, stana)

¢) zgrada u kojoj se nalazi stan nije prilagodena

d) prostor je neadekvatan (npr. premalen da bi se napravile preinake)
e) ne zivim u vlastitom stanu — ne zelim preuredivati

4. Koliko cesto izlazite iz stana? (molimo Vas oznacite samo jedno od ponudenih)

a)
b)
©)
d)
e)

svakodnevno

ponekad u tjednu

ponekad u mjesecu

rijetko u godini — kada idem lije¢niku i sl.
nikada

IV. OBITELJSKA SITUACIJA

1. Bracni status:

a)
b)
c)
d)
e)

2. Broj ¢lanova obitelji (u zajednickom kucanstvu)

3. Koliko imate djece (bez obzira zive li u Vasem kucanstvu)

samac
oZenjen/udata
razveden/a

udovac/ca
izvanbracna zajednica

4. Da li ste radali ili imali djecu nakon postavljanja dijagnoze MS? DA

5. Da li netko u Vasoj obitelji boluje od MS-a ? (moZete oznaciti i viSe odgovora)

sin ili kéi

brat ili sestra

otac ili majka

baka ili djed

stric, ujak ili teta

ostali u krvnom srodstvu (unucad, necaci-kinje, bratici, sestri¢ne)
nitko

d) podstanar

NE



6. Prihodi u zajednickom kucanstvu (ukljucujuci i Vase prihode):

a) manji od 200,00 Eur

b) 200,00 Eur — 400,00 Eur
¢) 400,00 Eur — 650,00 Eur
d) 650,00 Eur — 1050,00 Eur
e) veéiod 1050,00 Eur

V. RADNI STATUS I OBRAZOVANJE
I. Stru¢na sprema:  NKV ~ PKV NSS KV SSS VKV VSS VSS MR DR
2. Radni status: (molimo Vas da ozna¢ite samo jedno, nije potrebno objasnjavati)

a 1) zaposlen puno radno vrijeme

a 2)zaposlen skraéeno radno vrijeme

b) nezaposlen i prijavljen na Hrvatski zavod za zaposljavanje

¢) nezaposlen
d) umirovljenik

e) ucenik

f) student

g) samostalna djelatnost (obrtnik, poduzetnik, poljoprivrednik i drugo)

h) ostalo
3. Vas osobni dohodak u odnosu na 250,00 Eur: VECI MANIJI
4. Vasa mirovina u odnosu na 200,00 Eur: VECA MANJA

5. Osobna primanja ostvarujete od (moZete oznaciti i vise odgovora, ali ne istovremeno navode a) i
b): a) osobnog dohotka

b) mirovine

b 1) invalidska/opé¢a nesposobnost za rad

b 2) invalidska/ profesionalna nesposobnost za rad

c) starosna

d) obiteljska

e) inozemna

f) mirovina hrvatskog branitelja iz Domovinskog rata

g) naknada za tjelesno ostecenje

e) doplatka za pomo¢ i njegu

f) doplatka za djecu

g) osobna invalidnina

h) druge socijalne pomo¢i (stalna pomo¢, pomo¢ za podmirenje troskova stanovanja, naknada

do zaposlenja, jednokratna novéana pomoc)
i) ostali prihodi ( zastitni dodatak, alimentacija i drugo)
J) ostali prihodi po Zakonu o hrvatskim braniteljima

6. Jeste li se zaposlili s dijagnozom MS: DA NE
7. Jeste li zadrzali posao nakon §to Vam je dijagnosticiran MS: DA NE

8. Strahujete li da biste mogli ostati bez posla, ako kazete da imate MS? DA NE




VI. SUDIONICI RATA
1. Imate li status Hrvatskog branitelja? DA
2. Imate li status Hrvatskog ratnog vojnog invalida (HRVI)?
DA Postotak: %

3. Po kojoj osnovi imate status HRVI?

a) ranjavanja ili stradavanja

b) multiple skleroze

¢) neke druge bolesti po ,,Pravilniku o utvrdivanju postotka oste¢enja organizma HRVI*
4. Imate li status Ratnog vojnog invalida po drugoj osnovi (HVO, ...) DA
5. Imate li status civilnog invalida domovinskog rata? DA
VII. ZDRAVSTVENO STANJE:
1. Vasa pokretljivost (zaokruzite): POKRETAN POKRETAN UZ POMAGALA

NEPOKRETAN

2. Ortopedska pomagala koja koristim (mozete oznaciti i viSe odgovora):

a) elektricna kolica i) Stap

b) elektro skuter j) ortoze

¢) skala mobil k) ortopedske cipele

d) obicna kolica 1) medicinski krevet

e) lezeca kolica m) anti dekubitalni madrac ili jastuk
f) toaletna kolica n) pelene

g 1) hodalica (stati¢na) 0) kateteri

g 2) hodalica (pokretna) p) respirator

h) Stake r) ostalo

3. Ortopedska pomagala koja su mi potrebna, ali su mi nedostupna (moZete oznaciti i viSe

odgovora):

a) elektricna kolica i) Stap

b) elektro skuter J) ortoza

c) skala mobil k) ortopedske cipele

d) obicna kolica 1) medicinski krevet

e) lezecéa kolica m) anti dekubitalni madrac ili jastuk
f) toaletna kolica n) pelene

gl) hodalica (stati¢na) o) kateteri

g2) hodalica (pokretna) p) respirator

h) stake r) ostalo

NE

NE

NE

NE



4. Potrebna Vam je pomo¢ druge osobe (mozZete oznaciti i viSe odgovora):

a) pri hranjenju

b) odijevanju

¢) pri odrzavanju osobne higijene

d) pri obavljanju nuzde

e) pri kretanju u stanu

f) pri kretanju u prometu

g) pri obavljanju kucanskih poslova

h) pri rukovanju pomagalima

i) obavljanju administrativnih poslova (banka, posta, podizanje dokumentacije, ...)

BOLEST

5. Godina kad su se pojavili prvi znakovi - simptomi bolesti (upiite) | I ’ ‘

6. Mjesto boravka u vrijeme pojave prvih simptoma:

Mjesto i postanski broj | } ’

Naziv drzave ako nije RH

7. Prvi simptomi MS (mozete oznaditi i vise odgovora):

a) smetnje vida

b) utrnulost ekstremiteta
¢) slabost ekstremiteta

d) smetnje ravnoteze

e) vrtoglavice

h) oduzetost ekstremiteta
g) ostalo

8. Godina postavljanja dijagnoze (upisite) | ‘ ‘ '

9. Koje pretrage su dovele do postavljanja dijagnoze? (moZete oznaditi i vie odgovora)

a) anamneza (povijest bolesti)

b) pregled i obrada kod specijaliste (oftamologa, neurologa i dr.)
¢) vidno polje

d) evocirani mozdani potencijali (MG)

e) punkcija kraljeznice

f) magnetska rezonanca



10. Zaokruzite tip bolest koji je kod Vas prisutan (molimo Vas da oznacite samo jedan odgovor)

a) benigni oblik

b) relapsno remitirajuci
c) primarno progresivni
d) sekundarno progresivni
e) nedefinirano

11. Koje smetnje (vezane uz MS) imate? (mozete oznaciti i vise odgovora)

a) vida (dvoslike, ost. vid. zivca, vidno polje) h1) tremor/drhtanje ruku

b) sluha h2) tremor/drhtanje nogu

¢) govora il) spazam/gr¢ ruku

d1) motoricke smetnje ruku i2) spazam/gr¢ nogu

d2)motori¢ke smetnje nogu j) smetnje gutanja

€) smetnje ravnoteze k) smetnje disanja

f1) nekontroliranje mokrenja (inkontinencija) 1) kognitivne (poremeéaj pamcenja, poremecaj

2) nemogucnost mokrenja (anurija) koncentracije, teze pronalazenje prave rijeci, sporije
g1) nekontroliranje stolice (inkontinencija) primanje informacija (primanje i shvacanje)

g2) zatvor stolice (opstipacija) m1) utrnulost ruku

m2) utrnulost nogu
m3) utrnulost lica
n) bolove

12. Samo procjena Vaseg psihi¢kog zdravlja:
a) zadovoljavajuce
b) postoje smetnje s njima se jo§ mogu nositi
¢) postoje smetnje, tesko se s njima nosim

13. Vase najées¢e kognitivne smetnje: (mozZete oznaciti i viSe odgovora)
a) poremecaj pamcenja
b) poremecaj koncentracije
c) teze pronalazenje prave rijeci
d) sporije primanje i shvacanje informacija

14. Koje najéescée psihicke reakcije imate: (mozete dati viSe odgovora)
a) depresija
b) anksioznost (strah)
¢) emocionalna labilnost
d) psihosomatske smetnje (smetnje koje nemaju fizi¢ki uzrok

15. Vase najées¢e emocionalne poteskoce: ( mozete oznaciti i viSe odgovora)
a) potiStenost, utucenost, zalost
b) umor i iscrpljenost
¢) unutarnja napetost
d) seksualne disfunkcije



16. Prisutnost bolova: (moZete oznaciti i viSe odgovora)
a) stalni
b) povremeni
c) glave
d) zglobova
e) duz kraljeznice
f) cijelog tijela

17. Postotak tjelesnog ostecenja %

LIJECENJE I LIJEKOVI

18. Zaokruzite vrstu lijecenja koju ste do sada koristili (mozZete oznaciti i vise odgovora):

a) pulsna kortikosteroidna terapija (intravenozno)
v peroralna kortikosteroidna terapija (tabletama)
¢) terapija Iterferonom

d) imunosupresivna terapija

) vitaminska terapija

fn fizikalna terapija

g tretmani alternativne medicine

19. Koliko ste puta do sada lijeceni pulsnom kortikosteroidnom terapijom?

20. Lijekovi koje koristite ili ste koristili tijekom lijeGenja (moZete oznaciti i vise odgovora):

a) lijekovi protiv bolova

b) lijekovi za inkontinenciju

c¢) lijekovi protiv spazama

d) lijekovi za smirenje zivaca

e) lijekovi protiv probavnih smetnji
f) lijekovi za cirkulaciju

g) lijekovi za poboljsanje vida

h) homeopatski pripravci

i) ostalo

21. Koju vrstu DMD lijekova koristite? (moZete oznaciti i vise odgovora):
a) Avonex — Interferon Beta 1A
b) Betaseron — Interferon Beta 1B
c) Rebif— Interferon Beta 1A
d) Copaxone
e) Aubagio — terifunamid
f) Fampyra
g) Gylenia — fingolimod
h) Tysabri— natalizumab
i) Campath — alemtuzumab
J) Studijski lijek

22. Posjecuje li Vas patronazna sluzba? (zaokruzite) DA NE

POVREMENO



FIZIKALNA TERAPIJA

23. Da li provodite fizikalnu rehabilitaciju- ambulantno? (zaokruzite) DA NE

24. Da li provodite fizikalnu stacionarnu rehabilitaciju — toplice ? (zaokruzite) DA NE
- ako da, gdje najcesce:

a) Biokovka — Makarska e) Kalos — Vela Luka
b) Stubicke toplice f) Daruvarske toplice
¢) Varazdinske toplice g) ostale

d) Ljeciliste Lipik

25. Jeste li zadovoljni uslugama fizikalne rehabilitacije u toplicama? (zaokruzite) DA NE
26. Da li je u Vasem mjestu dostupna fizikalna terapija u kuci? (zaokruzite) DA NE
27. Provodite li fizikalnu terapiju u kuéi? (zaokruzite) 3 x tjedno 5 x tjedno NE
PROVODIM

28. Jeste li ste zadovoljni uslugama fizikalne terapije u kuci? (zaokruzite) DA NE
SOCIJALNI STATUS:

1. Jeste li kontaktirali Centar za socijalnu skrb? (zaokruzite) DA NE
2. Posjecuje li Vas socijalni radnik? (zaokruzite) DA NE POVREMENO
3. Trebate li pomo¢ u kuci? (pomo¢ i njega u kuci) (zaokruzite) DA NE
4. Zelite li usluge osobnog asistenta? DA NE
5. Koristite li usluge osobnog asistenta? DA NE

6. Naziv udruge kroz koju ostvarujete pravo na Osobnog asistenta:

7. Koliko sati dnevno? (zaokruzite) 1 2 3 4 5 6 7
8. Koristite li uslugu geronto domacice? DA NE

9. Ako DA kroz koju

udrugu: i koliko sati
dnevno: 1 2 3 4 5 6 7 8
10. Ako NE imate li potrebu za uslugom geronto domacice? DA NE

i koliko sati dnevno: 1 2 3 4 5 6 7 8



11. Da li bi prihvatili pomo¢ volontera? DA NE
12. Imate li potrebu za smjestaj u ustanovu? DA NE
13. Korisnik sam socijalne pomodi: DA NE POVREMENO
ako DA (ili povremeno), molimo zaokruzite (moZete oznaciti i vise odgovora):

a) stalne pomoc¢i (novéane pomoci za uzdrzavanje)

b) jednokratne novéane pomoci

¢) doplatka za pomoc¢ i njegu

d) koristenja usluga pomo¢i i njege u kuci (€is¢enje, odrzavanje osobne higijene i dr.)
e) koriStenja usluga pucke kuhinje

f) pomo¢ za podmirenje troskova stanovanja (rezZijski troskovi - struja, plin, voda i sl.)
g) osobna invalidnina

h) naknada do zaposlenja

i) ostalo

POKRETLJIVOST - MOBILNOST

1. Da li ste vozag? DA NE

2. Automobil (molimo oznacite samo jedan odgovor):
a) posjedujem i vozim automobil
b) vlasnik sam, ali ne vozim
¢) ¢lan kuéanstva ima automobil

d) u kucéanstvu ne posjedujemo automobil

3. Korisnik sam prava medunarodnog znaka za vozilo — naljepnice: DA NE

4. Na koji se nacin kreéete u prometu? (mozete oznaiti i vise odgovora):
a) samostalno (hodajuci, vlastitim vozilom, javnim prijevozom ili sl.)

b) uz pratnju druge osobe (koja Vam pomaze pri kretanju)

¢) prilagodeno vozilo osigurano od drzave, Zupanije, grada ili udruge

d) ostalo

X. PROJEKTI UDRUGA I SAVEZA

I.Imate li Zelju za ukljucivanje u projekte, programe Vase MS udruge ? (moZete oznaditi i vise
odgovora):

a 1) program kompjuterske edukacije (osnove) —u MS udruzi

a 2) program kompjuterske edukacije (osnove) — u Vasem domu

b 1) program kompjuterske edukacije (napredno) — u MS udruzi

b 2) program kompjuterske edukacije (napredno) —u Vagem domu

¢) kreativne radionice

d) debatne klubove

e) klub mladih (osobe 18-35 godina)

f) psiholoske radionice, savjetovalista

g) edukacije o socijalnim pravima

h) neurolosko savjetovaliste

i) edukaciju o ortopedskim pomagalima



g) glazbene grupe
h) organizirane izlete
i) ostale projekte

2.Sudjelujete i u projektima koje provodi Vasa MS udruga? DA NE
Ako ne, molimo zaokruzite

a) projekti nisu mojeg interesnog podrucja

b) nemam prijevoz do udruge ili druge lokacije na kojoj se provodi projekt
¢) ne izlazim iz kuce

d) ostalo

3. Imate li Zelju za ukljucivanje u projekte i programe Saveza ? (moZete oznaciti i viSe odgovora):

a) besplatni SOS-MS telefon-linija povjerenja, podrske i informacija za sve oboljele od MS-a i
njihove obitelji

b) edukacijski seminari (socijalna, radna prava,ortopedska pomagala,lijecenje, rehabilitacija i dr.)
¢) Simpoziji u organizaciji SDMSH

d) Glasilo- list SDMSH ( iznoSenje Vasih iskustva, dogadanja i Zelja u borbi s MS-om)

OSTALO
1. Koje povlastice koristite kao ¢lan Saveza ili lokalne udruge? (mozete oznaciti i viSe odgovora):

a) popust na TV pretplatu

b) popust za T-com telefonski racun

¢) popust za uélanjenje u Hrvatski Auto Klub
d) povlastice u medugradskom prometu

e) terapiju po Seltzeru

f) besplatni gradski prijevoz

g) SOS-MS telefon

h) znak pristupacnosti

i) ostalo
2. Imate li hobi? DA NE
3. Da li se rekreativno bavite nekim sportom? DA NE

4. Sto se ti¢e Vase informiranosti, da li:

a) gledate televiziju REDOVITO POVREMENO
b) slusate radio REDOVITO POVREMENO
¢) pratite dnevni tisak REDOVITO POVREMENO
d) slabo ste informirani DA NE
5. Zelite li da Vas posjecuju predstavnici udruge ? DA NE

(za nove Clanove)

6. Obilaze li Vas predstavnici udruge? CESTO RIJETKO
NIKADA 5 NE ZELIM
TEK SAM SE UCLANIO/LA



7. Smatrate li da ste bili diskriminirani na nekom od ovih podrucja Zivota?(moZete oznaciti i
vise odgovora):

1. rad i radni uvjeti

2. obrazovanje

3. socijalna sigurnost, socijalna skrb, mirovinsko i zdravstveno osiguranje
4. zdravstvena zastita

5. pravosude i uprava

6. stanovanje

7. javno informiranje i mediji

8. pristupacnost dobrima i uslugama

9. Clanstvo i djelovanje u organizacijama civilnog drustva/udrugama, savezima
10. u kulturnom i umjetni¢kom Zivotu

11. diskriminacija opcenito

Datum, Osobni potpis ispitanika:



Postovani svi oboljeli od multiple skleroze,
postovani ¢lanovi/ce MS udruga ¢lanica SDMSH !

Popunjavanje ovog Upitnika je dobrovoljno.

Jaméimo tajnost Vagih podataka i isticemo da se radi o statisti¢koj obradi osobnih podataka,
kada osobni podaci vise ne omoguéuju identifikaciju osobe na koju se odnose, odnosno Vas,
ispitanika.

Vi zadrzavate pravo na pristup danim podacima i pravo na ispravak podataka koji se na Vas
odnose. Poduzete su sve tehnicke, kadrovske i organizacijske mjere zastite Vasih osobnih
podataka. Svrha prikupljanja i statistitka obrada osobnih podataka je evidentiranje broja osoba
oboljelih od multiple skleroze, njihov zdravstveni. socioekonomski status. potreba i kvaliteta
zdravstvenih, socijalnih i ostalih usluga, kvaliteta Zivota opcenito.

Prikuplieni podaci od iznimne su vaznosti za dopunu MS Baze podataka SDMSH, za provedbu
Programa ,,SOS-MS telefon, Baza podataka SDMSH. umrezavanje s pruzateljima socijalnih
usluga u Republici Hrvatskoj* i Projekta Europske MS-Platforme pod nazivom . Europski MS
Registar-alat za procjenu, usporedbu i poboljsanje statusa osoba s MS-om*™, ¢iji smo partneri.

17 tih razloga Vasi. statisticki obradeni podaci, bez moguénosti Vase identifikacije, biti ¢e
dostupni Zupanijskim neurologkim bolnicama, drugim neuroloskim klinikama, Ministarstvu
zdravlja. Ministarstvu socijalne politike i mladih. Hrvatskom zavodu za zdravstveno osiguranje,
Centrima za socijalnu skrb i kao statisti¢ki alat za procjenu. usporedbu Vaseg socijalno
zdravstvenog statusa u odnosu na oboljele od multiple skleroze Europske Unije.
Ispunjavanjem anketnog Upitnika, evidentira se Vas zdravstveni. socijalno ckonomski status,
Vase potrebe. §to doprinosi kvalitetnijem planiranju potreba bududih aktivnosti i rada MS
udruga i Saveza, kroz njihove projekte i programe, stvaranju boljih politika za oboljele od MS-
a Republike Hrvatske, pa i Furopske Unije, za sveukupno kvalitetniji Zivot osoba s multiplom
sklerozom..

Molimo Vas da ispunite traZene podatke sami, a ukoliko niste u mogucnosti, molimo ¢lana Vase
obitelji da Vam pomogne, ili Upitnik mozZete ispuniti uz pomo¢ aktivista u Vasim MS udrugama.
U slu¢aju nekih nejasnoca stoji Vam na raspolaganju besplatni SOS-MS telefon broj: 08007789.
Vasi osobni podaci ostaju u potpunosti na uvid samo MS udrugama u kojima ste Vi ¢lan/ca i
Savezu drustava multiple skleroze Hrvatske, i to samo ovladtenim osobama od strane
Voditelja/ce zbirke osobnih podataka udruge i Saveza.

Molimo da ispunjeni Upitnik za SDMSH Bazu podataka, potpisan i s upisanim datumom
ispunjavanja. u §to kra¢em roku dostavite na adresu;

SAVEZ DRUSTAVA MULTIPLE SKLEROZE HRVATSKE, 10000 ZAGREB, TRNSKO 34,
ili svojoj mati¢noj udruzi, i zamolite ih da ga u Vase ime posalju u Savez.

Ovaj Upitnik sukladan je izmjenama i dopunama Zakona o zatiti osobnih podataka (N.N. br.
06/2012.) i odobren od strane Agencije za zastitu osobnih podataka Republike Hrvatske.

Svojim potpisom jaméim tajnost Vasih podataka.
Zahvaljujemo na Vasem strpljenju i suradnji !

Predsjednik SDMSH — Zeljko Pudi¢

Napomena: Ovaj zadnji list zadrzava osoba koja ispunjava Upitnik, ¢lan MS udruge. kao dokaz
o podtivanju tajnosti podataka od strane Saveza i MS udruge.



