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Savez drustava multiple skleroze u 2016. godini snazno je djelovao na javne politike i u zagovaranju prava
osoba s multiplom sklerozom, kako kroz radne sastanke sa predstavnicimainstitucijatakoi putem kampanja
i medijskih istupa. Osobe s multiplom sklerozom zbog specifiénosti bolesti imaju brojne poteskoce sa
ostvarivanjem prava iz razliCitih sustava, te su suoceni sa specificnim zaprekama ili izloZeni diskriminaciji,
a veliku ulogu ima upravo specificnost multiple skleroze koja je slozena, kronicna i degenerativna. Upravo
zbog navedene ¢injenice Savez je u suradnji sa udrugama ¢lanicama naporno radio na podizanju svijesti
javnosti o multipli sklerozi i pravima osoba s multiplom sklerozom, prvenstveno kroz aktivnosti vezane
za obiljezavanje Nacionalnog dana oboljelih od multiple skleroze i Svjetskog dana multiple skleroze gdje
smo vidjeli priliku da potaknemo javnost na razmisljanje, a prvenstveno institucije koje znacajno utjecu
na kvalitetu Zivota oboljelih od multiple skleroze.

Ponosni smo na cinjenicu da smo unato¢ svim institucionalnim problemima u radu Saveza zbog
nesigurnosti financiranja i znac¢ajnog smanjenja sredstava za kvalitetan i kontinuiran rad upravo u 2016.
godini uspjeli nakon duze stanke ponovno organizirati i provesti simpozij za oboljele od multiple skleroze
uoci Nacionalnog dana multiple skleroze, a uoci Svjetskog dana multiple skleroze provesti vrlo kvalitetnu
kampanju kojoj se prikljucilo niz osoba iz javnog Zivota te time pomogli da se istaknu problemi koje
Zelimo rijesiti.

U 2016. godini kao prioritet svog djelovanja postavili smo prvenstveno problem neravnomjerno dostupnih
potrebnih tretmana lijecenja i rehabilitacije, kao ni struc¢njaka zbog cega i kvaliteta Zivota oboljelih od
MS-a pokazuje nejednakost medu gradanima RH. Neizostavna je potreba oboljelih od multiple skleroze
na pravodobno pruzanje informacija, savjeta i psihosocijalne podrske od samog postavljanja dijagnoze pa
tijekom cijele bolesti, zbog ¢ega je Savez i u 2016. godini nastavio rad na besplatnom SOS MS telefonu, kao
i na educiranju djelatnika u ustanovama pruzatelja socijalne skrbi. Isto tako, kontinuirano smo nastavili sa
isticanjem klju¢nih problema kod lijecenja multiple skleroze u zdravstvenom sustavu, odnosno sustavu
odobravanja lijekova za usporavanje progresije kod oboljelih i sve njihove prednosti kako za oboljele tako
i za sustav.

Otvorili smo nove vidike suradnje sa Vladom RH koji su prvi puta primili predstavnike svih saveza udruga
osoba s invaliditetom te su im se predstavili problemi u kojima se nalaze udruge, problemi u kojima se
nalaze sve osobe s invaliditetom u RH i predstavili prioriteti koje svi zajedno moramo rijesiti kako bi se
kvaliteta Zivota osoba s invalditetom poboljsala. Uo¢i Medunarodnog dana osoba s invalditetom primila
nasjeipredsjednica RH, akrajem 2016. godine odrZanajeitematska sjednica Odbora za zravstvoisocijalnu
politiku Hrvatskog sabora uoci obiljezavanja 10. godiSnjice usvajanja UN-ove Konvencije o pravima osoba
s invaliditetom. Radili smo na kvalitetnoj Nacionalnoj strategiji za izjedna¢avanje moguénosti osoba s
invaliditetom za razdoblje 2016.-2020. Godine, te davali primjedbe za pojedina podrucja kako bi ona
kao temeljni dokument za osobe s invaldiitetom obuhvatila sve klju¢ne ciljeve koje se nadamo da ¢emo
svi zajedno ostvariti. Sve navedeno je rezultat dugogodiSnjeg rada Saveza a pred nama su joS mnoge
prepreke, ali teziti ¢emo k tome da ih zajednic¢kim snagama prijedemo.

U suradnji sa Hrvatskim zavodom za javno zdravstvo radili smo na stvaranju Nacionalnog registra
oboljelih od multiple skleroze, te spajanjem registara bolni¢kog sustava, primarne zdravstvene zastite i
Baze podataka SDMSH dosli do poraznih podataka da je broj osoba oboljelih od multiple skleroze popeo
na gotovo 6000 osoba. Zbog svih Vas, i onih koji nisu formalno dio nase MS zajednice mi moramo i dalje
raditi i stvarati bolje uvjete Zivota u svim sferama.

Kroz razne projekte i programe Savez je u 2016. Godini nastavio sa klju¢nim uslugama za oboljele od MS-a
poput pruZanja usluge osobne asistencije, usluga SOS MS telefona, razvoj Baze podataka SDMSH, zatim
na razvoju djelovanja udruga ¢lanica, te smo upravo u suradnji sa njima razvili i provodili nove kvalitetne
programe i projekte.
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Savez drustava multiple skleroze Hrvatske (u daljnjem tekstu Savez) je savez drustava u koji
se zbog osobitog znacaja humanosti i promidzbe poradi unapredenja lijeCenja, istrazivanja,
rehabilitacije i zastite osoba oboljelih od multiple skleroze (u daljnjem tekstu osobe sa MS-om)
u Republici Hrvatskoj dragovoljno udruzuju Zupanijska Drustva i Drustvo multiple skleroze Grada
Zagreba. Savez je nestranacka, nepoliticka i neprofitna udruga koja predstavlja svoje ¢lanice u
promicanju unapredenija lijeenja, istrazivanja, rehabilitacije i zastite osoba oboljelih od multiple
skleroze u Hrvatskoj i svijetu. Savez djeluje na nadelima neovisnosti, javnosti, demokratskog
ustroja, neprofitnosti i slobodnog sudjelovanja u javhom Zivotu. Podrucja djelovanja sukladno
ciljevima Saveza su ljudska prava, socijalna djelatnost, zastita zdravlja, medunarodna suradnja i
demokratska i politicka kultura.

Zastita i promicanje ljudskih prava, izjednacavanje moguénosti osoba oboljelih od multiple
skleroze, stvarajudi uvjete za njihovo aktivno ukljucivanje i ravnopravno sudjelovanje u drustvu,
postivanje dostojanstva i sprjecavanja bilo kakve diskiriminacije, snazenje svih oblika drustvene
solidarnosti, te pracenje primjene Zakona o suzbijanju diskriminacije u RH, Nacionalne strategije
izjednacavanja mogucnosti za osobe s invaliditetom od 2007. do 2015. godine, promoviranje i
praéenje Konvencije UN-a o pravima osoba s invaliditetom, provedba Kodeksa dobre prakse o
poboljsanju kvalitete Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze, Akcijskog plana Vije¢a Europe
za promicanje prava i potpunog sudjelovanja u drustvu osoba s invaliditetom: poboljsanje
kvalitete Zivota osoba s invaliditetom u Europi 2006. - 2015. godine te Europske Konvencije za
zastitu ljudskih prava i temeljnih sloboda.

Aktivno sudjelovati u razvoju cjelokupnog drustva, orijentiraju¢i se prvenstveno na osobe
oboljele od multiple skleroze, zajedno sa ostalim temeljnim udrugama, svojim ¢lanicama, ostalim
udrugama civilnog drustva i cjelokupnom zajednicom na promicanju i unaprijedenju lijecenja,
istrazivanja, rehabilitacije i zastite socijalnih prava osoba oboljelih od multiple skleroze u zemlji
i svijetu.

Zajednice Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske- ZSOIH
European MS platform — EMSP
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Sjednica Predsjednistva SDMSH, 04. veljace 2016. godine, rasprava oizmjenamaidopunama
Statuta SDMSH-a sukladno uputama Gradskog ureda za op¢u upravu Grada Zagreba, rasprava
o obiljezavanju vaznih datuma u 2016. Godini- Svjetski dan multiple skleroze i Nacionalni
dan oboljelih od multiple skleroze- plan aktivnosti i rasprava

Sjednica Nadzornog odbora SDMSH-a, 15. OZujka 2016. godine, izvrSena je kontrola
materijalno-financijskog poslovanja Saveza za 2015. godinu.

Dopisna sjednica Predsjednistva SDMSH, 08. Lipnja 2016. Godine, Godisnji opisni i financijski
izvjesStaj o radu za 2015. Godinu- rasprava i prijedlog Skupstini na usvajanje, rasprava i odluka
o datumu, vremenu dnevnom redu redovne izborne Skupstine SDMSH-a, odluka o otpisu
¢lanarine za 2015. Godinu, odluka o visini ¢lanarine za 2016. Godinu sukladno Statutu, odluka
o imenovanju inventurne komisije za 2016. Godinu, odluka o blagajnickom maksimumu za
2016. Godinu, odluka o vrsti dokumentacije koje su kandidati/ice za predsjednika/icu Saveza
duZni dostaviti na Skupstini prije donoSenja odluke o izboru Predsjednika/ice, rasprava i
donosenje odluke Predsjednistva o prijedlogu kandidata/ice za Predsjednika/icu Saveza,
povrdivanj novih ¢lanova/ica Saveza sukladno izmjenama u udrugama ¢lanicama

Sjednica redovne godiSnje Skupstine SDMSH-a, 20. Lipnja 2016. godine, usvajanje Godisnjeg
opisnog i financijskog izvjeStaja o radu za 2015. godinu, izvjeS¢e Nadzornog odbora za izvrSeni
nadzor za 2015. godinu, razrjeSenje duznosti predsjednika SDMSH, Vladimira komparica,
izbor i odluka o imenovanju nove predsjednice SDMSH gde. Branke Luki¢, prijedlog i
usvajanje Operativnog i financijskog plana SDMSH-a za 2017. godinu, razrjeSenje duznosti
¢lanova/ica Nadzornog odbora SDMSH-a i odluka o imenovanju novih ¢lanova Nadzornog
odbora, izvjesée Inventurne komisije za povedenu inventuru za 2015. Godinu te odluka o
rashodovanju otpisane imovine SDMSH, Uvid Skupstini u Upitnik o fukncioniranju sustava
financijskog upravljanja i kontrola SDMSH. Imenovanje predstavnika u Predsjednistvo SOIH-a
i imenovanje delegata u Skupstinu SOIH-a, odluka o imenovanju likvidatora SDMSH, odluka
o imenovanju osoba ovlastenih za zastupanje SDMSH sukladno ¢lanku 5. Statuta SDMSH.
Konstituirajuca sjednica Nadzornog odbora SDMSH-a, 20. Lipnja 2016. Godine- odluka o
izboru Predsjednice Nadzornog odbora.

Konstituirajuéa sjednica PredsjedniStva SDMSH, 20. Lipnja 2016. Godine- Primopredaja
ovlasti sa bivSeg predsjednika SDMSH-a na novu Predsjednicu SDMSH-a, imenovanje
dopredsjednice SDMSH-a, imenovanje lzvrSne direktorice SDMSH-a, imenovanje potpisnika
na potpisnom kartonu Ziroracuna SDMSH-a

Odrzana je i Sjednica Strucnog odbora za medicinska pitanja SDMSH, 30. ozujka 2016. na
kojoj je predstavljeni novi web portal za osobe oboljele od multiple skleroze ,,Baza znanja“
te vodena rasprava o suradnji i prijedlozima na izradi sadrZaja Baze znanja, najavljena su
stru¢na dogadanja u 2016. Godini- Svjetski dan multiple skleroze, te uoci Nacionalnog dana
multiple skleroze najavljen IX. Hrvatski simpozij oboljelih od multiple skleroze- rasprava
o prijedlogu tema i dogovor oko predavanja na Simpoziju, rasprava o ukljuc¢ivanju novih
suradnika u Stru¢ni odbor za medicinska pitanja SDMSH-a.
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Svjetski dan multiple skleroze u 2016. Godini obiljeZen je izlozbom fotografija i projekcijom
filmova clanova Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske, to jest 20 Zupanijskih udruga
¢lanica, pod nazivom ,Ja sam vise od MS-a” u Nacionalnoj i sveuciliSnoj knjiznici u Zagrebu
pod pokroviteljstvom: predsjednice Republike Hrvatske, Ministarstva zdravlja, Ministarstva rada
i mirovinskog sustava, Ministarstva socijalne politike i mladih i Grada Zagreba.

Tema je ovogodisnjega Svjetskog dana multiple skleroze (MS) ,,neovisnost”, a oboljeli od multiple
skleroze su porucili kako se bolest mora lije¢iti mnogo ranije, prije razvoja onesposobljenosti i
invaliditeta.

Svjetski dan multiple skleroze — protokol dogadanja
Uvodni govori: Predsjednik SDMSH-a, Vladimir Komparié¢, dr.med., Dijana Rogini¢, izvrSna
direktorica SDMSH

»lzazovi lijeCenja multiple skleroze u RH” osvrt strucnjaka, doc.dr. Mario Habek, KBC Zagreb
Predstavnici institucija i resornih ministarstava: Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom gda.
Anka Slonjsak, Ured Predsjednice RH izaslanica gda. Ines Strenja Linié, saborska zastupnica,
Ministarstvo zdravlja, nacelnica sektora za javno zdravstvo gda. Dunja Skoko Poljak, Ministarstvo
rada i mirovinskog sustava, naelnica Samostalnog sektora za reviziju i nadzor medicinskog
vjestacenja Zeljka Martinovi¢, dr.med., ispred gradonaéelnika grada Zagreba iz gradskog ureda
za zdravstvo Grada Zagreba doktorica Bojana Vukelié, Grad Zagreb- pomocnica za zastitu osoba
s invaliditetom KresSimir Mileti¢, Zavod za vjestacenje, profesionalnu rehabilitaciju i zapoSljavanje
osoba s invaliditetom, Pomoc¢nica ravnateljice Eos Martinac, dr.med. Sve¢ano otvaranje izlozbe i
projekcije filmova ,Ja sam vise od MS-a“.

Svrha je ovogodisnjeg obiljezavanja senzibilirati javnost o problemima s kojima se svakodnevno
susrec¢e vise od 5000 osoba s multiplom sklerozom u Republici Hrvatskoj. Uoci Svjetskog
dana multiple skleroze Savez je upozorio na neodgovarajucu i prekasnu primjenu lijekova koji
usporavaju tijek te progresivne autoimune bolesti. Istaknuli smo kako za razliku od razvijenih
zemalja gdje lijeCenje pocinje odmah nakon dijagnoze, u Hrvatskoj drzavni osiguravatelj HZZO
kao uvjet za odobravanje lijekova prve linije propisuje godinu dana od postavljanja dijagnoze i
dva pogorsanja bolesti. Na obiljeZzavanju Svjetskog dana MS-a bilo je vise od stotinu oboljelih od
multiple skleroze iz cijele Hrvatske koji su simboli¢no pustili balone s porukom ,,Omogucite nam
pravovremeno lijecenje”.

U nodi uoci Svjetskog dana MS-a, 25. na 26. svibnja 2016., fontana ispred Nacionalne i sveuciliSne
knjiZznice bila je obojena u narancastoj boji, simboli¢noj boji multiple skleroze.
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Savez druStava multiple skleroze Hrvatske, pocetkom godine a uoci Svjetskog dana multiple
skleroze u 2016. Godini pokrenuo je on line kampanju sa Zeljom da se mijenja percepcija javnosti
o svim osobama s MS-om i svemu $to one mogu i ciljem da se Sto vise ljudi osvijesti o multipli
sklerozi, neizljecivoj bolesti od koje u Hrvatskoj boluje preko 5000 osoba.

Provodedi kampanju “Ja sam viSe od MS-a!” prikupili smo stotine poruka podrske, koje su stigle
od ¢lanova u Hrvatskoj i inozemstvu, javnih licnosti pa ¢ak i cijelih sportskih timova. Kroz cijelu
kampanju promicali smo usvajanje novih kriterija za lijeCenje multiple skleroze, koje je izradilo
Hrvatsko neurolosko drustvo te predalo Hrvatskom zavodu za zdravstveno osiguranje, a upravo
usvajanjem tih kriterija za lijeCenje, odmah nakon uspostave dijagnoze, moze se sprijeciti daljnja
progresija bolesti.
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http://vijesti.hrt.hr/336444/svjetski-je-dan-multiple-skleroze-hodaj-za-ms
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http://www.adiva.hr/jasamviseodmsa.aspx
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http://www.inportal.hr/inportalnews/inmreza/10903/multiplasklerozalijecenjeuhrvatskojneodgovarajucejeiuglavnhomprekasno
http://www.in-portal.hr/in-portal-news/in-mreza/10654/kampanja
http://www.posi.hr/index.php?option=com_content&view=article&id=829:obiljeensvjetskidanmultipleskleroze&catid=72:novosti
http://www.zagorjeinternational.hr/index.php/2016/05/25/odmultiplesklerozedanasusvijetuobolijevaviseoddvamilijunaljudi/
http://www.trt.net.tr/hrvatski/znanosttehnologijaizdravlje/2016/05/25/opasnabolestms4977091
http://radio.hrt.hr/radiosljeme/ep/tisuculicamsa/163029/
http://stariweb.mef.hr/studmef/culismo/culismoda/svjetskidanmultipleskleroze.html
http://zgmagazin.com.hr/svjetskidanmultipleskleroze25svibnja/
http://www.plivazdravlje.hr/vijesti/clanak/28369/Svjetskidanmultipleskleroze.html
http://www.cafe.ba/vijesti/218724_SvjetskidanmultiplesklerozeBolestkojujepotrebnoodmahlijeciti.html 1/20
http://www.civilnodrustvo.hr/svjetskidanmultiplesklerozelijecenjeuhrvatskojneodgovarajuceiprekasno/
http://hr.nlinfo.com/a126407/Vijesti/SvjetskidanmultiplesklerozeLijecenjeuHrvatskojneodgovarajuceiprekasno.html 1
http://zdravlje.hina.hr/content/9224469
http://www.dnevno.hr/zdravlje/danasjesvjetskidanmultiplesklerozeupoznajtesesovomopakombolescukojaima1000lica804140
http://zagrebin.hr/uzagrebuobiljezensvjetskidanmultipleskleroze/

http://www.adiva.hr/ja-sam-vise-od-ms-a.aspx

http://www.czsszabok.hr/?p=392
http://www.virovitica.net/clanovidrustvamultiplesklerozenaseminarumultiplesklerozabolestkojutrebaodmabhlijeciti/27038/
http://www.dnevno.hr/zdravlje/zivotsmultiplasklerozombolests1000licadijagnosticiranamijes19godina924399
http://www.index.hr/vijesti/clanak/zrinka-solic-oboljela-sam-od-multiple-skleroze--meni-marihuana-pomaze/888723.aspx
http://virovitica.net/gradonacelnik-kirin-podrzao-kampanju-podizanja-svijesti-o-multiploj-sklerozi/26809/
http://www.sibenik.in/zanimljivosti/marijana-batinic-apelira-na-pomoc-oboljelim-od-multiple-skleroze /58 160.html
http://www.dnevno.hr/magazin/v-i-p-studio/ocajnicki-apel-marijane-batinic-molim-vas-pomozite-914016#axzz4QMwjKnMZ
http://www.zagreb.info/ritam-grada/televizija/marijana-batinic-poslala-potresnu-poruku-dijelite-ovo-i-moja-prijateljica-ju-
ima/50370
http://www.index.hr/black/clanak/nova-voditeljica-big-brothera-poslala-potresnu-poruku-quotmolim-vas-pomozitequot/887569.
aspx

http://rhzk.hr/90254 /vijesti/kampanja-podrske-osobama-oboljelim-od-multiple-skleroze-ja-sam-vise-od-ms-a?utm_
source=rss&utm_medium=rss&utm_campaign=kampanja-podrske-osobama-oboljelim-od-multiple-skleroze-ja-sam-vise-od-ms-a
Radio i TV Emisije u kojima smo sudjelovali uoci Svjetskog dana multiple skleroze i kampanje ,,Ja sam Vise od MS-a“:

e  Razlic¢ito isti, radio Slavonija, 16. OZujka 2016. godine

e emisija Bitno, Mreza TV, 21. travnja 2016. Godine

¢ Dnevnik HRT1

e  Emisija ordinacija, Radio Sljeme, 25. Svibnja 2016. godine

e Studio 4, HRT4, 24. Svibnja 2016. Godine

e  Emisija Iza zida, Televizija Zapad, 01. Lipnja 2016. godine

e Emisija Covjek i zdravstsvena kultura, Jabuka TV, 01. Lipnja 2016. godine
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Radio 92FM, popratio je sve nase aktivnosti
povodom Svjetskog dana kao Sto i dalje
prati nas rad. Takoder, slusaoci radija
mogli su poslusati intervjue sa oboljelima
od multiple skelroze povodom Svjetskog
dana multiple skleroze. Zbog toga je radio
bio jedan i od medijskih pokrovitelja
kampanje “Ja sam vise od MS-al”.

Velika vrijednost ovog radije je Sto je
to je prva neprofitna radio postaja u
Hrvatskoj koju je pokrenula asocijacija
osoba s invaliditetom. Pogram se emitira
na frekvenciji 92 MHz. Inace, ovo je treca
radio postaja u gradu i za svoje slusatelje
izborila se u konkurenciji s dvije profitne
(komercijalne). Drustvo multiple skleroze
Brodsko-posavske Zupanije osniva¢ je
i nositelj ovog velikog projekta koji je
u cijelosti, pri formiranju, financiran
sredstvima Europske unije u sklopu
programa IPA — 4, dodjele bespovratnih
sredstava.

INFORADIO92FM@GMAIL.COM
WWW.RADIO92.EU
www.facebook.com/radio92eu/
twitter.com/radio92eu
www.instagram.com/radio92eu/
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Nakon nekoliko godine stanke, Savez drustava multiple

skleroze Hrvatske uoci Nacionalnog dana multiple

skleroze (MS) u suradnji sa temeljnim udrugama

Clanicama organizirao je i odrzao 9. Hrvatski simpozij

oboljelih od MS-a ,Pristup tretmanima i lijeCenju

multiple skleroze” u Specijalnoj bolnici za medicinsku

rehabilitaciju Varazdinske toplice od 23.-.25 rujna 2016.

godine. Tema simpozija rezultat je svakodnevnih upita

putem SOS MS telefona oboljelih vezano upravo za

lijeCenje i terapije koje su nekima jo$ nedostizne.

Na simpoziju je sudjelovalo preko 230 sudionika, od ¢ega

217 oboljelih od multiple skleroze iz cijele Hrvatske, a

predavanja o novostima i dostupnosti lijeCenja odrzalo

je desetak stru¢njaka za multiplu sklerozu i to:

e Doc.dr. Mario Habek, KBC Zagreb

e Prof dr.sc. Vesna Brinar

e lvana Zadro, dr.med. specijalist neurolog

e Dr. Spomenka Kidemet- Piskac

e Jasna Badzak, dr. Med.

e Prim.dr.sc. jordan Dinamovski

e Dr.lvan Adamec

e |vana Rajnpreht Folnegovié, specijalist fizikalne
medicine i rehabilitacije,

e Dr. Tea MiroSevi¢ Zubonja

e Boris Blazini¢, prof.psih., Institut za kvalitetu i razvoj
ljudskih potencijala

Kako je simpozij bio s medunarodnim sudjelovanjem na

skupu je govorila i prof.dr.sc. Azra Alajbegovi¢, Sarajevo,

te mr.sc. dr. Merita Tiri¢ koje su svojim predavanjem

predstavile stanje oboljelih od multiple skleroze u

Federaciji Bosne i Hercegovine.

Takoder, na samom pocetku simpozija ispred Zajednice

saveza osoba s invaliditetom Hrvatske predstavila

je kljuéne ¢lanke Konvencije o pravima osoba s

invaldiitetom koje je povezala sa oboljelima od MS-a.

Moderatorica simpozija bila je gda. Sonja Sarunié.

Simpozij su u uvodnom dijelu pozdravili: v.d. ravnatelj

Specijalne bolnice za medicinsku rehabilitaciju

Varazdinske toplice g. Damir Mihali¢, gradonacelnica

Varazdinskih toplica gda. Goranka Stefani¢, ispred ureda

Pravobraniteljice za osobe sa invaliditetom gda. Mira

Pekac KneZevié, ispred Ministarstva zdravlja pomocnik

ministra dr. Denis Kovaci¢, ispred Zajednice Saveza

osoba s invaliditetom Hrvatske gda. Marica Miri¢.
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Sva predavanja sa IX. Hrvatskog simpozija oboljelih od multiple skleroze tiskana su u ,Zborniku
radova 2016“ uz financijsku potporu Grada Zagreba putem jednokratnih financijskih potpora
2016.

Na sam Nacionalni dan multiple skleroze, 26. rujna 2016. Godine u Hrvatskom novinarskom
domu Savez je organizirao press konferenciju za novinare gdje su uz predsjednicu Saveza
Branku Luki¢ i druge predstavnike Saveza prisustvovali i sami oboljeli od multiple skleroze kao
i doc. Dr. Mario Habek.

Cilj konferencije za novinare bio je upozoriti javnost i mjerodavne institucije da je multipla
skleroza drugi naj¢esci uzrok invalidnosti, odmah iza prometnih nesreca, a da je bolest moguce
zaustaviti ili usporiti. Pravodobno dobivanje lijekova za pacijente s multiplom sklerozom, i to
odmah nakon uspostavljanja dijagnoze klju¢no je i jedino logi¢no rjesenje za sprje¢avanje
progresije bolesti i nastajanje invaliditeta, a koje u konacnici zdravstveni sustav koSta puno
vise od lijekova za usporavanje bolesti. Savez je upozorio da samo 20% osoba s tom boleséu
ima pristup lijekovima koji modificiraju tijek bolesti zbog rigoroznih kriterija HZZO-a za
pravo na odobravanje lijekova $to znaci da osobe trebaju ¢ekati na lijek godinu dana nakon
postavljanja dijagnoze i dva pogorSanja bolesti, to znaci dvije godine ¢ekanja za oboljele u
stadiju bolesti u kojem je kljuéno odmah poceti uzimati lijekove da uspore napredak bolesti,
koja dovodi do onesposobljenosti te u konacnici djelomicne ili potpune invalidnosti.

Samo 20 posto osoba s multiplom
sklerozom dobije pravodobno lijek

Rijec je o lijekovima koji usporavaju ili zaustavljaju napredovanje
bolesti i razvoj invalidnosti, no zbog rigoroznih kriterija HZZO-a
oboljeli cekaju na lijek godinu dana nakon postavljene dijagnoze

Datum objave: 26.09.2016 | 14:00 Autor: iz/h

U povedu Nacionalnog dana multiple skleroze, drustva oboljelih pozvala su u ponedjeljak
Hrvatski zavod za zdravstveno osiguranje (HZZQ) na izmjenu Kriterija za pristup ucinkovitim
lijekovima, koji su u Hrvatskoj pravodobno dostupni za samo 20 posto oboljelih od te

hnlacti
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Pad pokievitefstvam:

Grada Varaldinske toplice
Ureda pradsjedmice Republika
Hrvatska

Grada Zagreba

Win|starstva sociaine poiitke | miadih
Ministarstva zdravlja

YOr- s 14 a1 e o i e v th Fenikn

IX Hrvatski simpozij oboljielih od multiple skleroze

“Pristup tretmanima i lije¢enju multiple skieroze™

23.-25.09.2016.

sSpeciiaina helnica za medicinsku rehabilitaciiu VaraZdinske toplice

19:00

07:30 - 8:30
09:00

09:45 - 10:00

10:00 - 10:30

10:30 - 11:00
11:00-11:30
11:30-12:00
12:00-12:30
12:30-13:00
13:00 - 15:00
15:00 - 15:30

15,30 - 16:00

16:00 - 16:30

16:30-17:00
17:00-17:30

17:30 - 18:00

18:00-19:30

07:30 - 09:00

10:15-10:35

10:35-11:00

11:00-11:30
11:30-12:00
13100 - 15:00
15:00

Dolazak | prilava sudienika u poslijepodnevnim satima
Pite dobrododlice - vefera

Dorulak

Swefano oivorenje |X. Hrvatskog simpozija oboljelih od multiple skieroze:

Swedano obradan)e svim urvanicima | upoznavanje sa poloEajem oboljelih od MS-a u RH,
Branka Lukic, predsjednica S0MSH

Pordravno ohradanje gostju, predstavnicl instituclja:

Specijalna bolnica za medicinsku Rehabilitaciju Varaidinske toplice,

Damir Mihali¢, v.d.ravnatzlja

Gradonatelnica VaraZdinskih toplica, pda. Goranka Stefanié

Ministarstvo socijalne politike | miadih

Iajednica Savera osoba s invallditetem Hrvatske, Marica Mirld

Ured Pravobraniteljice: zam|jenica pravobraniteljice gda. Mira Peket Enelevic

Winistarstyo edravijn, dr.Denks Kovalic, pomocnlk minlstra

«Konvencl|a o pravima osoba 5 invaliditetom | MS", Marica Mirc, dipling., koordinatorica
projekata Zajednice Savezra osoba 5 invaliditetom Hrvatske

wNovosti u tretmanima | lijelenju MS-a — dastupnl lijekovi | tretmanl u RH (poaitivnl |
negativnl ufinci svakog dostupnog lijeka na MS)", doc.dr. Mano Habek, KBC Zagreb
PALIZA ZA KAVU

«MNajEedfl kiinifki simptoml u CI5-u”, prof. dr. sc. Vesna Brinar

"Komplementarna | alternativna terapija”, Ivana Zadro, dr.med. specljalist neurolog
«Kvaliteta Fivota postignuta redovnim uzimanjem teraplje®, dr. Spomenka Kidemet-Fiskal
wInata) ranog lijefenja multiple sklerore”, lasna Badiak, dr, med., Klinitka bolnica Dubrava
RUCAK

JMroloike potefkote bolesnika s MS | danainje moguénosti teraplje”,

prim.dr.sc. lordan Dimanovskl

JIstrafivania MS-a u Hrvatske] - rezultati nedavne provedenih istraiivanja | strafivanja
u tjeku — poremedaji automnog Fvianog sustava u MS-u”, dr. lvan Adamec
«Ortopedska pomagala u rehabillitaci)i oboljalih od multiple skieroze”, vana Rajnpreht
Folnegowit, speciialist fizikalne medicine i rehabilitacije, Poliklinika .5v. Nedelja®
PAUZA ZA KAVU

"@ralni lljekovi v lijeden|u multiple skleroze- pozitivni | negativni ulind terapije”, dr, Tea
Miroievlc Zubonja

«Multipla shieroza u Fedarad]l Bosne | Hercegoving™, prof. dr. Azra Alajbegowic, Sarajevo
ODMOR

Dorutak
09:30- 10:15 ,Rjesavanie negathmih emocionainih | mentalnih blokada kod cboljelih od multiple
skderoze”, Boris Blazinic, prof.psih., Institut za kvalitetu | razvoj ljudskih potencijala,

Zagreb
Suvremeno stajaliste | rehabilitadja oboljelih od multiple skleroze u Slovenifi®,
prim.dr.Beatrika Konfan Aatko, Neurolefka klinika Lubljana

~Bolest nije kral®, prim. dr. Ljubica Todorowic, Savez udruzenja oboljelih od multipla

skleroze FBIH, Sarajevo

PALIZA ZA KAVU

Zakljudcl | sveinno ratvaranje IN. Hreatskop simpazijas oboljellh od multiple sklerare
RUCAK

Ddlazak svih sudionilka IX. Hrvatskog simpozija aboljelih od multiple skleroze

Mediji koji su pratili Nacionalni dan multiple
skleroze:
http://evarazdin.hr/preporucamo/obiljezavanje-
dana-multiple-skleroze-u-varazdinskim-
toplicama-358663/

Radio sljeme: http://radio.hrt.hr/radio-
sljeme/clanak/nacionalni-je-dan-je-multiple-
skleroze/127969/
https://medjimurje.hr/pod-medimurskim-nebom/
zivot-udruga/obiljezavanje-nacionalnog-dana-
multiple-skleroze-25537/
http://direktno.hr/en/2014/zivot/62466/Samo-
20-posto-osoba-s-multiplom-sklerozom-dobije-
pravodobno-lijek.htm
http://www.in-portal.hr/in-portal-news/
vijesti/11731/obiljezen-nacionalni-dan-multiple-
skleroze
http://m.sibenik.in/zdravlje/sibencani-sudjelovali-na-
simpoziju-o-bolesti-s-tisucu-lica/65369.html
http://net.hr/magazin/zdravlje/rigorozni-hzzo-
stvara-invalide-samo-20-posto-osoba-s-multiplom-
sklerozom-pravodobno-dobije-lijek/

HRT Vijesti: http://vijesti.hrt.hr/353649/samo-petina-
oboljelih-od-ms-a-dobije-lijek-na-vrijeme
http://www.dnevno.hr/zdravlje/multipla-
skleroza-je-bolest-s-tisucu-lica-ovo-su-najcesci-
simptomi-i-savjeti-kako-usporiti-bolest-121344-
742587#axzzARPA97jQu
http://www.zagreb.info/kultura/nadanasnjidan/
nacionalni-dan-multiple-skleroze-bolest-koja-ima-
tisucu-lica-a-ovako-izgleda-zivot-s-njom/85432
http://www.dalmacijanews.hr/clanak/ky9q-
nacionalni-dan-multiple-skleroze-od-cetiri-tisuce-
oboljelih-samo-njih-800-na-vrijeme-dobije-lijek
www.nezavisni.hr

Dnevnik Nove TV: http://dnevnik.hr/vijesti/hrvatska/
od-multiple-skleroze-u-hrvatskoj-boluje-oko-4000-
ljudi-ali-samo-ih-20-posto-na-vrijeme-dobije-
lijek---451540.html

PLIVA zdravlje.hr
http://zg-magazin.com.hr/od-hzzo-a-zatrazen-laksi-
pristup-lijekovima-za-multiplu-sklerozu/
http://www.posi.hr/index.php?option=com_conte
nt&view=article&id=854%3Anacionalni-dan-osoba-
oboljelih-od-multiple-skleroze&catid=72%3Anovosti
NovaPlus.hr
http://radio.hrt.hr/ep/zdravi-eter/177952/
http://zdravlje.hina.hr/content/9318183
http://www.multiplaskleroza.ba/site/index.
php?option=com_content&task=view&id=907&lIte
mid=1
http://radio.hrt.hr/ep/lijekovi-za-ms/178744/
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Medunarodni dan osoba s invaliditetom obiljeZava se u spomen na strasnu rudarsku nesrecu koja se
dogodila 1956. godine u belgijskom rudniku ugljena Bois du Casier u kojem je stradalo viSe od 256
rudara. ObliZzavanje dana osoba s invaliditetom ima za cilj postizanje boljeg razumijevanja osoba s
invaliditetom te ostvarivanja njihovih prava.

Savez je uoCi Medunarodnog dana osoba s invaliditetom, 02. Prosinca 2016. Godine, otvorio svoja
vrata djeci OS Trnsko, kako bismo ih upoznali zasto je vaZno biti solidaran i imati razumijevanja za
osobe s multiplom sklerozom, s kojim se problemima suoc¢avaju u svakodnevnici i na koji nacin mogu
pomocdi oboljelima da se osjecaju ravnopravni ¢lanovi naseg drustva.

U susret Medunarodnog dana osoba s invaliditetom, predsjednik Vlade Republike Hrvatske Andrej
Plenkovi¢ zajedno sa ¢lanovima Vlade klju¢nih resora sastao se 01. Prosinca 2016. godine, u Banskim
dvorima, s predstavnicima Saveza osoba s invaliditetom, zastupnicom u Hrvatskom saboru Ljubicom
Lukacié te pravobraniteljicom za osobe s invaliditetom Ankom SlonjSak. Ispred Saveza na prijemu je
sudjelovala predsjednica Branka Luki¢. Razgovaralo se o poloZaju osoba s invaliditetom u Republici
Hrvatskoj, kojih je viSe od 500 tisuca. Sastanku su, uz predsjednika Vlade RH nazoCili i ministar
unutarnjih poslova Vlaho Orepi¢, ministar pravosuda Ante Sprlje, ministar graditeljstva i prostornoga
uredenja Lovro Kuscéevi¢, ministar mora, prometa i infrastrukture Oleg Butkovi¢, ministar zdravstva
Milan Kujundzié, ministrica za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku Nada Murganié,
ministar znanosti i obrazovanja Pavo Barisi¢, ministrica kulture Nina Obuljen Korzinek, drzavni tajnik
u Ministarstvu financija Zeljko Tufekéi¢ te drzavna tajnica u Ministarstvu rada i mirovinskoga sustava
Katarina Ivankovi¢ Knezevi¢.
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Na sam Medunarodni dan osoba s
invaliditetom, 03. prosinca 2016. Godine,
predsjednica Branka Luki¢ sudjelovala je na
prijemu kod predjednice RH Kolinde Grabar
Kitarovi¢. Predsjednica Republike Kolinda
Grabar-Kitarovi¢ primila je su sklopu Dana
otvorenih vrata predstavnike tridesetak
udruga posvecenih brizi o osobama s
invaliditetom, te brojne volontere koji rade
“korak vise prema boljem svijetu” i pomazu
im da se lakse uklope u svakodnevni Zivot i
drustvo.
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¢ % P Kontinuirana .. .“
-» provedba ‘S
& projekata i
programa
SDMSH u 2016.

godini

Trajanje programa: od 1.lipnja 2014. do 31. svibnja 2017. godine

Voditelj/ica programa: Vladimir Kompari¢, Branka Luki¢

Partner na programu: Centar za socijalnu skrb Zagreb, ravnateljica BoZzena Horvat- Alajbegovi¢, dipl. Soc. Rad.
Suradnici na programu: DMS Brodsko posavske zZupanije, DMS Dubrovacko neretvanske Zzupanije, DMS Istarske
Zupanije, DMS Karlovacke Zupanije, DMS Krapinsko zagorske Zupanije, DMS Koprivnicko krizevacke Zupanije,
DMS Licko senjske Zupanije, DMS Medimurske Zupanije, DMS PoZega, DMS Primorsko goranske Zupanije,
DMS Splitsko dalmatinske Zupanije, DMS Varazdinske Zupanije, DMS Viroviticko podravske zZupanije, DMS
Vukovarsko srijemske Zupanije, DMS Zadarske Zupanije, DMS Zagrebacke Zupanije, DMS Osjecko baranjske
7upanije, DMS Sibensko kninske Zupanije, DMS Grada Zagreba, DMS Bjelovarsko bilogorske zupanije

Op(i cilj: smanjenje socijalne iskljucenosti i doprinos insitucionalizaciji socijalnih usluga, u skladu sa punom
primjenom Nacionalne strategije izjednacavanja mogucnosti osoba s invaliditetom 2007. do 2015. godine
kroz zadovoljenje slijedecih podruéja djelovanja: 2.1. Obitelj, 2.2. Zivot u zajednici, 2.4. Zdravstvena zastita,
2.5. Socijalna skrb i mirovinsko osiguranje, 2.9. Informiranje, komunikacija i podizanje razine svijesti, 2.12.
Istrazivanje i razvoj

Specificni ciljevi projekta: kontinuirano informiranje ¢lanova Zupanijskih udruga ¢lanica, ¢lanova njihovih
obitelji i onih koji nisu uclanjeni u nijednu Zupanijsku udrugu o njihovim socijalnim pravima, usluga
psihosocijalne podrske za osobe oboljele od multiple skleroze i unaprijedivanje socijalne usluge savjetovanja
kroz besplatnu uslugu SOS MS telefona, poveéanje socijalnog uklju¢ivanja korisnika programa, oboljeli od
multiple skleroze, osiguravanje statistickih parametara o kvaliteti Zivota oboljelih od multiple skleroze putem
Baze podataka SDMSH, poboljsanje kvalitete Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze i povecanje njihove
neovisnosti, omogudéavanje razmjene podataka u sklopu istrazivanja multiple skleroze, potpora i osiguranje
neovisnog Zivljenja i socijalnog ukljucivanja, uciniti dostupnima informacije osobama s multiplom sklerozom,
potpora razvoju timova podrske u institucijama pruzateljima socijalnih usluga

Ciljana skupina korisnika: — izravni korisnici: oboljeli od multiple skleroze, ¢lanovi Zupanijskih MS udruga
Clanica, pruzatelji socijalnih usluga sa podrucja Grada Zagreba (1. godina provedbe) i pruzatelji socijalnih
usluga sa podrucja cijele Hrvatske (2. i 3. godina provedbe)

Struénjaci koji su u 2016. Godini radili na programu:

Doc.dr. Mario Habek, KBC Zagreb, Prof dr.sc. Vesna Brinar, Ilvana Zadro, dr.med. specijalist neurolog, Dr.
Spomenka Kidemet- Piskac, Jasna Badzak, dr. Med. , Prim.dr.sc. jordan Dinamovski, Dr. Ivan Adamec, Ivana
Rajnpreht Folnegovi¢, specijalist fizikalne medicine i rehabilitacije,, Dr. Tea MiroSevi¢ Zubonja, Boris BlaZinic,
prof.psih., Institut za kvalitetu i razvoj ljudskih potencijala, prof.dr.sc. Azra Alajbegovié, Sarajevo, te

mr.sc. dr. Merita Tiri¢.
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Najvazniji rezultati programa u 2016. Godini:

Kontinuirano pruzanje psihosocijalne podrske putem usluge SOS MS telefona — besplatno savjetovanje
i pruZanje psihosocijalne podrske na SOS MS telefonu, radnim danima od 08.00 do 16.00 sati, uz
kontinuiranu suradnju sa predstavnicima Centara za socijalnu skrb, medicinskim stru¢njacima ali i drugim
relevantim institucijama sukladno pozivima i upitima na SOS MS telefon.

Evidentiranje dolaznih i odlaznih poziva u Bazu SOS MS poziva, izrada mjesecne statistike pristiglih poziva
po temama upita i po Zupanijama

AZuriranje Baze podataka SDMSH putem SOS MS telefona, svih promjena u zdravstvenom i socijalnom
statusu oboljelih od MS-a, te prikupljanje upitnika ¢lanova 20 DMS udruga ¢lanica i njihovo unosenje u
Bazu podataka SDMSH radi dobivanja zdravstvenih, sociekonomskih podataka o oboljelima od multiple
skleroze.

Odrzan sastanak na temu “Analiza postojeée strukture Baze podataka i rasprava o nadogradnji”- sa
predsjednicima temeljnih udruga clanica, te stvoreni temelji za razvoj registra oboljelih od MS u
Hrvatskoj.

Tiskan letak ,SOS MS telefon Baza podataka SDMSH” sa osnovnim informacijama o programu i
podacima o radu SOS MS telefona, letak distribuiran na IX. Hrvatskom simpoziju oboljelih od multiple
skleroze u rujnu 2016. Godine

Odrzan sastanak i edukacija o koriStenju Baze SOS MS telefona i Baze podataka SDMSH za predsjednike
i zaposlenike temeljnih udruga clanica- Baza SOS MS telefona nadogradena i omoguéen pristup
udrugama clanicama.

Odrzano ukupno 12 seminara na temu “Pristupacnost za osobe oboljele od multiple skleroze” u
suorganizaciji sa suradnickim organizacijama Zupanijskim udrugama clanicama, i to kako slijedi:

|5
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Putem programa sufinanciran je IX. Hrvatski simpozij oboljelih od multiple skleroze na temu ,,Pristup
tretmanima i lijeCenju multiple skleroze” u Specijalnoj bolnici za medicinsku rehabilitaciju VaraZdinske
toplice, kao rezultat analize potreba ¢lanova MS zajednice putem SOS MS telefona. — na kojem je sudjelovalo
preko 200 osoba oboljelih od multiple skleorze iz cijele Hrvatske, sa medunarodnim sudjelovanjem
stru¢njaka za MS.
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Trajanje programa: od 01.01.2016. do 31.12.2018., provedba 1. godine — od 01.01. do 31.12.2016.

Voditelj programa: Vladimir Kompari¢, dr. med., Branka Luki¢

Opdi cilj programa: Unaprijedenje Zivota osoba oboljelih od MS-a s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta,

kojima je bila nuzno potrebna prakticna pomo¢ u samozbrinjavanju, kako bi postali kreatori i kontrolori svog

Zivljenja

Specificni ciljevi programa:

¢ Unaprijedenje Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta,
kojima je nuzno potrebna prakticna pomo¢ u samozbrinjavanju.

e Rasterecéenje ¢lanova obitelji oboljelih od multiple skleroze od kontinuirane skrbi za oboljele od multiple
skleroze s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta.

e OsnaZene osobe oboljele od MS-a s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta sposobne su izvrsiti izbor
svog asistenta i osposobljene su za pravilnu ulogu poslodavca, ujedno su u mogucnosti vrednovati

¢ Smanjenje institucionalne skrbi za oboljele od multiple skleroze s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta
(stacionari, domovi za stare i nemocne)

e Stvaranje uvjeta za izvaninstitucionalnu skrb oboljelih od multiple skleroze s najtezom vrstom i stupnjem
invaliditeta.

Osobe koje su sudjelovale u provedbi programa:

Vladimir Kompari¢, dr.med., Branka Luki¢ - voditelj projekta, sastanci sa korisnicima i pruzateljima osobne

asistencije, posjete korisnicima usluge osobne asistencije

Marica Miri¢, koordinatorica projekata Zajednice Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske, savjetodavna podrska

u provodenju projekta, burda Hasan, osobni asistent, ugovor na odredeno vrijeme, Mila Princip, osobni

asistent, ugovor na neodredeno vrijeme, lvana Birac, osobni asistent, ugovor na neodredeno vrijeme, Ljerka

Crnogorac, osobni asistent, ugovor na neodredeno vrijeme, Gordana Bergovec, osobni asistent, ugovor na

neodredeno vrijeme, Renata BlaZevac, osobni asistent, ugovor na neodredeno vrijeme, Ana Kljucevié¢, osobni

asistent, ugovor o radu na odredeno vrijeme, Mladenka Troselj, osobni asistent, ugovor na odredeno vrijeme,

Ivana Varjaci¢, osobni asistent, ugovor o radu na odredeno vrijeme, Andreya Alpeza, osobni asistent, ugovor

o radu na odredeno vrijeme, Nada Cavi¢, osobni asistent, ugovor o radu na odredeno vrijeme, Zvonimir

Bara¢, osobni asistent, ugovor o radu na odredeno vrijeme, William Bello, osobni asistent, ugovor o radu

na odredeno vrijeme, Branko Popija¢, osobni asistent, ugovor o radu na odredeno vrijeme, Mia Vukasovi¢,

osobni asistent, ugovor o radu na odredeno vrijeme, Monja Mezak, osobni asistent, ugovor o djelu, Helena

Nikodi¢, osobni asistent, ugovor o radu na odredeno vrijeme, Mirjana Stojanov, osobni asistent, ugovor o radu

na odredeno vrijeme, Milica Milkovi¢, osobni asistent, ugovor o radu na odredeno vrijeme, Sara Srsa, osobni

asistent, studentski ugovor, Kristina Konicija, studentski ugovor, Nevenka Si$ak, osobni asistent, ugovor o djelu

Marija Tici¢, osobni asistent, studentski ugovor, Barbara Topol¢i¢ Tkalec, osobni asistent, ugovor o djelu,

Lana Kru$elj, osobni asistent, studentski ugovor, Tatjana Stimac, osobni asistent, studentski ugovor, RuZa

Majstorovi¢, osobni asistent, ugovor o djelu

Pruzanjem usluge osobne asistencije kroz program unaprijedena je kvaliteta Zivota osoba oboljelih od

multiple skleroze s najtezim stupnjem invaliditeta u zajednici, omogucena im je socijalna uklju¢enost te

ostvarivanje ljudskih pravai dostojanstva. Ciljanoj skupini korisnika ove usluge, dugoro¢no stvaramo temelje

za njihov osobni razvoj i osamostaljivanje u svakodnevnim preprekama, osnazujemo ih za samostalne

aktivnosti i omoguéujemo manju zavisnost od njihove obitelji.
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Ciljevi programa ostvareni su kroz:

e omogucavanje kontrole i izbor Zivljenja osobama oboljelih od multiple skleroze s najtezom vrstom i

stupnjem invaliditeta pruzanjem osobne asistencije.

e osnhazivanje osoba oboljelih od multiple skleroze na podrucju znanja, vjestina i navika, jaanje
samopouzdanja, poboljsanje psihofizickog zdravlja i socijalne integracije
¢ Clanovi obitelji oboljelih od multiple skleroze rastereéeni su kontinuirane skrbi za oboljele od multiple

skleroze

e programom pruZanja asistencije osobama oboljelim od multiple skleroze utjecalo se na proces
deinstitucionalizacije unutar cjelokupne populacije osoba s invaliditetom a smanjena je institucionalna
skrb za oboljele od multiple skleroze s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta.

e provodenjem programa stvoreni su uvjeti za izvaninstitucionalnu skrb oboljelih od multiple skleroze s

najtezom stupnjem i vrstom invaliditeta.

Osnovna obiljezja korisnika usluge osobne asistencije i osobnih asistenata u SDMSH

Struktura korisnika po spolu

Spol Broj korisnika Postotak
zensko |7 70%
musko |3 30%
Ukupno |10 100%

Struktura korisnika po dobi

Dob Broj konsnika Postotak
18-30 0 0

40 1 10%
41-50 3 30%
51-60 4 40%
61-70 2 20%

Struktura osobnih asistenata po dobi

Dob Broj korisnika Postotak
18-30 0 0

31-40 3 30%
41-50 3 30%
51-60 4 40%
61-70 0 0
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UspjeSnost programa pratila se na sljedece
nacine:

provjerom izvjesc¢a o radu je li odradena
ukupna satnica, te kakva je ocjena korisnika
za pruZene usluge u obrascu izvjestaja
povremenom terenskom kontrolom

prema planiranim aktivnostima izvrSavanja
zadataka

mjesecnom analizom usluga i provjerom
ima li novih usluga aktivnosti svakodnevnog
Zivljenja

izradom Sestomjesecnih izvjeséa i
utemeljenih zaklju¢aka

analizom broja otkaza uvjetovanih
nepostivanjem etickog kodeksa ili drugih
razloga



Trajanje projekta: 29.12.2014. do 28.02.2016.

Ukupna vrijednost projekta: 522.423,82 kn

Nositelj projekta: Savez drustava multiple skleroze Hrvatske
Partnerske organizacije na projektu:

Drustvo multiple skleroze PoZega

Drustvo multiple skleroze Vukovarsko srijemske Zupanije
Drustvo oboljelih od multiple skleroze Zadarske zupanije
Drustvo multiple skleroze Viroviticko podravske Zupanije
Drustvo multiple skleroze Osjecko baranjske Zupanije
Drustvo multiple skleroze Lic¢ko senjske Zupanije

Drustvo multiple skleroze Varazdinske Zupanije

Opci cilj projekta: Unaprijediti sposobnosti udruga osoba sa invaliditetom za pruZanje socijalnih i volonterskih
usluga te jacanje partnerstava na lokalnom nivou

Svrha projekta: OsnaZiti i ojacati 7 Zupanijskih temeljnih udruga clanica Saveza razvojem kompetencija
zaposlenika i pruzanje kvalitetnih socijalnih usluga u zajednici, jaanjem partnerstava na lokalnoj razini,
razvoju volonterstva i razvoju inkluzivnog volonterstva.

Ciljane skupine: osobe oboljele od multiple skleroze u sedam partnerskih organizacija, zaposlenici i
upravljacka tijela u partnerskim organizacijama, osobe sa multiplom sklerozom na podrucju cijele Hrvatske.
Svakodnevnim radom sa korisnicima evidentirane su potrebe za psihosocijalnom podrSkom, volonterskom
podrskom, poboljSanjem opéenite kvalitete Zivota, ostvarivanje socijalnih prava i ovisnost o obitelji.

Aktivnosti:

Izgraditi i osposobiti ljudskih kapaciteta u 7 Zupanijskih MS drustava s ciljem kvalitetnijeg rada udruga,
razvijanje usluge pruzanja savjetodavne podrske korisnicima

Razviti volonterske mreZe u 7 Zupanija kroz osnaZivanje i motiviranje osoba s multiplom sklerozom za
ukljucivanje u rad njihove lokalne udruge te za pruzanje socijalnih usluga kroz inkluzivno volontiranje s
motom ,Osobe s MS-om za osobe s MS-om*

Ostvariti suradnje udruga osoba s multiplom sklerozom sa lokalnom zajednicom i ostalim organizacijama
civilnog drustva

Promovirati projekt i povecati vidljivost rada udruga multiple skleroze u lokalnoj zajednici informacije o

projektnim aktivnostima prezentirane Siroj javnosti i ciljnim skupinama

PODRSKA | RAZVOJ SOCIJALNIH USLUGA | INKLUZIVNOG VOLONTERSTVA
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Projekt “SOS za MS — podrska i razvoj socijalnih usluga i inkluzivnog volonterstva” na nekoliko razina adresira
probleme oboljelih od MS-a: osposobljava udruge za pruzanje socijalnih usluga, potice oboljele na suradnju
sa udrugama i uklju€enje u njihov rad putem inkluzivnog volonterstva, potice neovisno zZivljenje oboljelih od
MS-a.

Razvoj upravljackih vjestina za pruzanje socijalnih usluga, razvoj partnerstava sa OCD-ima, lokalnom
samoupravom preduvjet su odrzivih strategija za rad 7 udruga ¢lanica a omoguciti ¢e njihov povoljniji polozaj
za dugorocnije drustvene promjene. Prema anketiranju koje smo proveli neposredno prije definiranja ovog
projekta, 51,99% clanova ne Zeli primati obavijesti na mail adresu o aktivnostima udruge, 38,8% clanova
spremno je prihvatiti pomoc¢ volontera, a tek 21,3% clanova sudjeluje u projektima svoje udruge. Kao razloge
za nesudjelovanje u projektima njih 13,98% navodi da nema prijevoz a 47,81% osoba naveli su razlog ostalo.
Prema upitima na SOS MS telefonu vecini osoba potrebna je konkretna pomo¢ pri ostvarivanju socijalnih
prava, primjerice ispunjavanja i prikupljanja dokumentacije i odlazaka u ustanove. Drugi problem na koji
nailazimo jest nedovoljna edukacija zaposlenika u udrugama ¢lanicama, a osobito se to odnosi ha manja
podrudja.

Dugorocne promjene provedbe projekta:

¢ Dugoroc¢no poboljsanje kvalitete pruzanja savjetodavne podrske nasim élanovima, oboljelima od multiple
skleroze.

e Razvitak kompetencija zaposlenika u udrugama osoba oboljelih od multiple skleroze.

¢ Razvijanje oblika volonterizma u udrugama ¢lanicama, omogucéavanje kvalitetnije i dugorocnije podrske
korisnicima usluga koje pruzaju udruge osoba s mutiplom sklerozom.

e Povecanje vidljivosti rada udruga sa multiplom sklerozom u lokalnoj zajednici.

e Razvitak partnerstava sa ostalim organizacijama civilnog drustva i institucijama.

¢ Razvoj inkluzivnog volonterstva ,Osobe s MS-om za osobe s MS-om*“

Najvaznije aktivnosti u 2016. Godini:

e QOdrzano 7 ,kava sa gradonacelnikom” u partnerstvu sa 7 partnerskih organizacija. Na sastanku s
gradonacelnicima ili ukoliko oni nisu bili dostupni, s zamjenicima gradonacelnika predstavljeni su rezultati
projekta i izravan doprinos projekta na lokalnoj razini. Takoder, predstavnici saveza i udruga clanica
(partnerskih organizacija na projektu) pokrenuli su inicijative za sudjelovanje predstavnika partnerskih
organizacija na sastancima s gradonacelnicima i sudjelovanju u povjerenstvima za udruge na podrucju
odredenog grada. Ove posljednje aktivnosti na projektu, omogucile su nekim partnerskim organizacijama
i pocetnu suradnju s lokalnom samoupravom. Vecina odrzanih sastanaka, dovela je do pozivanja
predstavnika partnerskih organizacija na budude sastanke predstavnika organizacija osoba s invaliditetom
na kojima ¢e gradonacelnik uz predocenu problematiku pojedine populacije osoba s invaliditetom
omoguditi razvijanje politika i resursa za razvoj civilnoga drustva u pojedinoj lokalnoj samoupravi. Takoder,
na samim sastancima s predstavnicima lokalne samouprave, dogovorile su se i konkretne inicijative,
primjerice dobivanje adekvatnijeg prostora za djelovanje udruge $to je dugoro¢no omogudilo razvoj i
poboljsanje kvalitete rada partnerske organizacije.

i
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Na kraju provedbe ovog projekta ostvareni su sljedeéi pokazatelji:
usmjerenih na socijalno isklju¢ene skupine
u okviru zajednice kao korisnika projekta na lokalnoj razini

koji su sudjelovali u aktivnostima izgradnje kapaciteta za pruzanje socijalnih usluga

u projektnim aktivnostima
u projektnim aktivnostima
koji su prosli izobrazbu/obuku u projektnim aktivnostima
iz podrucja pruzanja socijalnih usluga u OCD-ima
ukljuéenih u projektne aktivnosti
volontera ukljucenih u projektne aktivnosti
je ukupna vrijednost volonterskog rada na projektu

volontera ukljucenih u projektne aktivnosti (inkluzivno volonterstvo)
koje su informirane o aktivnhostima projekta

kroz projekt
(M) kroz projekt
kroz projekt

http:/waw virovitica net/gradonacelniku-kirinu-predstav. ../ _/

Virovitica.net - Gradonacelniku Kirinu predstavljen
projekt ,SOS za MS*

Drugtvo multiple skleroze Viroviticko podravske Zupanije predstavilo je
gradonacelniku Virovitice vici Kirinu projekt 503 za MS — podrska itazvoj...
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Projekt , Osobni asistent — podrska samostalnom Zivljenju osobama s multiplom sklerozom” doprinosi
rjeSavanju neadekvatne socijalne uklju¢enosti i povecanju kvalitete Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze
na podrudju Grada Zagreba i Medimurske Zupanije.

Nositelj projekta: Savez drustava multiple skleroze Hrvatske,

Partnerska organizacija na projektu: Drustvo multiple skleroze Medimurske Zupanije,

Trajanje projekta: 12 mjeseci (od 29.10.2015.- 28.10.2016),

Opci cilj: Doprinjeti socijalnoj ukljucenosti i povecanje kvalitete Zivota osoba s multiplom sklerozom s najtezim
stupnjem i vrstom invaliditeta.

Ciljane skupine: osobe oboljele od multiple skleroze sa najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta i osobe u
nepovoljnom poloZaju na trziStu rada.

Svrha i opravdanost projekta

Multipla skleroza, kako je jo$ nazivaju ,bolest s tisuéu lica” neuroloska je bolest koja u velikom broju slucajeva
na Zalost dovodi do nepokretnosti te potpune ovisnosti o tudoj pomoci. Problemi s kojima se susre¢u oboljeli
od MS-a i njihova obitelj su specificni, te se svaka obitelj snalazi kako smatraju da je najbolje, no ¢esto puta se
razvija pretjerana briga i zasticenost prema oboljelom $to dovodi do gubitka samopouzdanja oboljele osobe
te do osjecaja da su na ,teret” drugima. Na Zalost ¢esto dolazi do razdora obitelji, jer je na ,,zdravog” partnera
prenesen teret kompletne skrbi o obitelji, kuéanstvu uz to Sto pomazu oboljeloj osobi od MS-a u njegovim
osnovnim Zivotnim potrebama. Mnoge osobe oboljele od MS-a organiziraju mrezu prijatelja i drugih osoba
za pomoc¢ ali samo ako imaju financijskih mogucénosti, ali je ta pomo¢ nedostatna. U svakoj od ovih situacija
osobe oboljele od MS-a imaju izuzetno malu kontrolu nad svojim Zivotom i gotovo nemaju moguénost izbora,
te najcesée ostaju pasivne u svom domu. Osoba s MS-om u instituciji ne odlucuje niti o vremenu, niti o nacinu
pruzanja usluga, niti izabire onoga tko ¢e joj pruziti uslugu. Podrska i doprinos socijalnoj uklju¢enosti, koja ¢e
se postic¢i ovim projektom omoguciti ée sinergiju sa ciljevima lokalne zajednice u kojoj Zive ciljani korisnici a
¢ime ce se direktno i indirektno povecati kvaliteta njihovog Zivota i suZivota u zajednici i razvijanje principa
neovisnog Zivljenja. Ovim projektom stoga dajemo podrsku oboljelima kroz doprinos socijalnoj ukljucenosti,
te njime omogucujemo ostanak oboljelih $to duze u svojim obiteljima, te se takoder ostvaruju ciljevi lokalne
zajednice u kojoj zZive ciljani korisnici. Pruzanjem usluge osobne asistencije direktno poveéavamo kvalitetu
Zivota oboljelih u zajednici i razvijamo principe neovisnog Zivljenja.

Pruzanjem usluge osobne asistencije pruziti ¢emo oboljelima veéu samostalnost i ve¢u kontrolu nad vlastitim
Zivotom, a obiteljima korisnika odredenu sigurnost. Takoder, kroz podrsku osobnog asistenta korisnici ¢e biti
aktivniji u zajednici kroz ukljucivanje u razne aktivnosti u udruzi kao i druge aktivnosti ovisno o njihovim
Zeljama i potrebama, a ujedno ¢e im se povratiti samopouzdanje i osjecaj da vrijede. Lokalna zajednica u kojoj
¢e se provesti projekt, biti ée potaknuta na razvoj na temelju dobrih praksi kod pojedinaca a Sto ¢e na kraju
unaprijediti ukupno civilno drustvo.
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Edukacije koje su organizirane u sklopu projekta za korisnike usluge osobne asistencije i osobne asistente, biti
¢e i nadalje steceni alat koji ¢e i nadalje koristiti osobni asistenti i korisnici usluge osobne asistencije.

Izraden plan vidljivosti projekta koristiti ¢emo i nakon zavrSetka projekta a informacije o provedbi i nadalje
¢emo Siriti u medijima i putem online portala kao i drustvenih mreza.

Mijerljivi ciljevi elementa 1. Analiza potreba osoba s multiplom sklerozom i odabir ciljne skupine ostvaren
je odabirom 5 korisnika usluge osobne asistencije s podrucja Grada Zagreba i Medimurske Zupanije, a koji
su prema predefiniranim uvjetima natjecaja prosli procjenu multidisciplinarnog povjerenstva te dobili
uvjerenje o istome. Odabrano je i 5 osoba za pruzanje usluge osobne asistencije s podrucja Grada Zagreba
i Medimurske Zupanije, te su isti dodijeljeni korsnicima usluge osobne asistencije.

Mijerljivi ciljevi projektnog elementa 2. Edukacija korisnika usluge osobne asistencije i osobnih asistenata,
ostvareni su odrzanim edukacijama za 5 osobnih asistenata i 5 korisnika usluge osobne asistencije, koji su
na taj nacin stekli potvrdu o ste¢enim kompetencijama. Za 4 nova osobna asistenta, koja su zaposlena kroz
projekt izdana je potvrda o neformalnoj edukaciji od strane Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske.
Mijerljivi ciljevi projektnog elementa 3. ostvareni su kroz odrZavanje sastanka s 5 korisnika usloge osobne
asistencije i 5 osobnih asistenata sa voditeljem i koordinatorom projekta te je sklopljeno 5 ugovora o
suradnji s 5 korisnika usluge OA, tijekom provedbe projekta sklopljeno je ukupno 9 ugovora o radu s 9
osobnih asitenata. Ukupno je izradeno 50 evaluacija rada osobnih asistenata. Ukupno je tijekom cijele
provedbe projekta pruzeno 3992 sati usluge osobne asistencije. Takoder izradena je zavr$na evaluacija
provedbe projekta (Zavrsno izvjesSée o provedbi projekta).

Mijerljivi ciljevi projektnog elementa 4. PromidZba i vidljivost ostvareni su izradenim planom vidljivosti
projekta, tiskano je 25 plakata, 300 letaka i 50 majica s vizualnim identitetom projekta i informacijama
o projektu. Informacije o projektu objavljene su tri puta u Medimurskom listu, a informacije o projektu i
njegovim aktivnostima objavljene su na lokalnim televizijama (Z1 i Jabuka TV).

Mijerljivi ciljevi projektnog elementa 5. Upravljanje i administracija ostvareni su formiranjem projektnog
tima i odrZzavanjem projektnog sastanka i odrzavanjem dva dodatna sastanka tijekom provedbe projekta.
Tijekom provedbe projekta dostavljen su 4 Zahtjeva za nadoknadom sredstava (kvartalna izvjesca) a sva
dokumentacija o provedbi projekta je prikupljena i arhivirana u skladu s prijedlogom projekta. Izraden je
i Zavrsni zahtjev o provedbi projekta.
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Osobni asistent - podrska samostalnom
zivljenju osobama s multiplom sklerozom,
financiran od Ministarstva za demografiju,

obitelj, mlade i socijalnu politiku

Nositelj projekta: Savez drustava multiple skleroze Hrvatske,

Partnerska organizacija na projektu: Drustvo multiple skleroze Medimurske Zupanije,

Trajanje projekta: od 29.10.2016.- do sklapanja novog ugovora na prijavi na otvoreni poziv , Razvoj usluga

osobne asistencije za osobe s invaldiitetom.

Financirano od strane Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu olitiku po ugovoru o prijelaznom

osiguravanju usluge osobne asistencije za projekte koji su zavrsili s provedbom u okviru programa dodjele

bespovratnih sredstava HR.2.3.05- Sirtenje usluge osobne asistencije za osobe s invaldiitetom unutar

Operativnog programa ,,Razvoj ljudskih potencijala®“ 2007.-2013. Europski socijalni fond (ESF)

Opci cilj: Doprinjeti socijalnoj ukljucenosti i povecanje kvalitete Zivota osoba s multiplom sklerozom s najtezim

stupnjem i vrstom invaliditeta.

Ciljane skupine: osobe oboljele od multiple skleroze sa najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta.

Rezultati projekta u 2016. Godini:

e Pruzena usluga osobne asistencije od 29.10.2016-31.12.2016. za 5 korisnika/ica usluge osobne asistencije
osobe oboljele od multiple skleroze sa podrucja grada Zagreba i Medimurske Zupanije.

e Zaposleno 5 osobnih asistenata na projektu

e Odabran koordinator i voditeljica projekta

OSOBNA ASISTENCIJA
iznimno vazna socijalna usluga!
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Nositelj projekta: Savez drustava multiple skleroze Hrvatske

Trajanje projekta: 01.01.2016.- 31.12.2016.

Projekt je financiran putem javnog natjecaja za financiranje programa i projekata udruga iz podrucja socijalnog

i humanitarnog znacenja za unapredenje kvalitete Zivota osoba s invaliditetom iz Proracuna Grada Zagreba

za 2016.

Voditelj projekta: Vladimir Kompari¢, dr.med

Izvoditelji na projektu:

e Biljana Manin — pedagog u OS Trnsko, Zagreb — organizacija, priprema materijala i provedba radionice
,BonTOniraj se za MS!“ za djecu OS Trnsko.

e Marela Kovacevi¢ Dukez - Prof.likovne kulture, OS Trnsko - organizacija, priprema materijala i provedba
radionice ,,BonTOniraj se za MS!“ za djecu OS Trnsko.

¢ Tanja Malbasa — koordinator programa i projekata Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske, graficka
izrada materijala za radionicu, priprema prezentacija

¢ Dijana Rogini¢ — izvrsni direktor Savez drustava multiple skleroze Hrvatske — priprema financijske
dokumentacije

e Branka Luki¢ — predsjednica Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske — sudjelovanje na radionici, kao
osoba s multiplom sklerozom

Cilj kampanje: Senzibilizacija i informiranje javnosti o multipli sklerozi i negativnim aspektima diskriminacije

djece i osoba s multiplom sklerozom kroz Facebook stranicu kampanje ,Bontoniraj se za MS!“, kroz radionicu

sa djecom iz Osnovne $kole Trnsko.

Online aktivnosti: Facebook stranica posvecena kampanji, na kojoj smo objavljivali sve novosti vezane za

kampanju, postoj mogucnost komentiranja. Svim ciljanim skupinama projekta omoguceno je sudjelovanje u

svim aktivnostima projekta.

Aktivnosti koje su provedene na projektu:

1. Izraden vizualni identitet kampanje ,BonToniraj se za MS!“ koji se koristi u svim elementima projekta kao i

na Facebook stranici kampanje, Sije¢anj/Velja¢a2016

2. Otvorena Facebook stranica projekta/kampanje ,,BonToniraj se za MS!“, putem koje pitamo sve pratitelje

stranice $to misle o diskriminaciji kao $to objavljujemo i aktivnosti projekta. https://www.facebook.com/

bontonirajsezams/, Sijeanj/Velja¢a2016

3. Kontinuirano odrZavanje Facebook stranice projekta / kampanje, odrzavanje Facebook stranice kontinuirano,

Sijecanj/Prosinac 2016

4. Organizacija/provedba radionica u $koli na podrudju Grada Zagreba — Radionice su se odrzale 22.11.2016.,

Studeni 2016.

5. Tisak i slanje broSure ,BonToniraj se za MS!“ — nakon radionica nastale crteze koristili smo i uvrstili u

borsuru ,BonToniraj se za MS!“ a kojima smo opisivali izraden bonton za ophodenje s osobama s multriplom

sklerozom. Nakon tiskanja brosure, dostavili smo je ostalim Skolama na podrucju Grada Zagreba, a brosura je

dostupna i na web stranici SDMSH., Studeni/Prosinac 2016.

6. Odrzavanje javnog eventa u Gradu Zagrebu povodom Medunarodnog dana osoba s invaliditetom,

02.12.2016. Prosinac 2016.

7. Online izlozba crteza djece koja su sudjelovala na radionicama ,,BonToniraj se za MS!“ Prosinac, 2016.

8. Tisak majica s vizualnim identitetom za potrebe javhog dogadaja povodom Medunarodnog dana osoba s

invaliditetom Prosinac 2016.

14
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Nositelj projekta: Savez drustava multiple skleroze Hrvatske

Trajanje projekta: 01.01.2016.- 31.12.2016.

Projekt je financiran putem javnog natjecaja za dodjelu financijskih

podrski za financiranje projekata/programa/institucionalnog

razvoja udruga koje obavljaju djelatnosti u podrucju zdravstvenog,

socijalno- humanitarnog i braniteljskog karaktera od znacaja i

interesa za Grad Svetu Nedelju u 2016. godini

Voditelj projekta: Tanja Malbasa, koordinatorica projekata i

programa SDMSH

Projekt ,Pravom informacijom do zdravlja“ izravno dopirnosi

prioritetnom  podrucju  natjeCaja  zdravstvenog odnosno

preventivnog djelovanja, unapredenja i zaStite zdravlja osoba
oboljelih od multiple skleroze

Ciljprojekta: informiranje oboljelih od multiple skleroze o dostupnim

terapijama, lijeCenju multiple skleroze, komplementarnim

terapijama, nacinima prehrane i svim ostalim informacijama
vezanih uz ovu neizljecivu bolest.

Kroz projekt osigurana je Baza znanja — jedinstveno web mjesto za

sve osobe oboljele od multiple skleroze s online savjetovaliStem i

snimljenim video materijalima.

U sklopu projekta tiskana je informativna brosura ,Vodi¢ za

Zivot s multiplom sklerozom”, drugo izdanje iste a koja sadrzava

informacije vezane uz upravljanje boleséu i ostale informacije.

Vodic je poslan na kuéne adrese svih oboljelih od multiple skleroze

iz Baze podataka SDMSH. Kao dio projekta odrzan je i dvodnevni IX.

Simpozij osoba oboljelih od multiple skleroze na temu ,LijeCenje i

pristup tretmanima oboljelih od multiple skleroze”.

Provedba projekta dala je doprinose sljedeéim ciljevima:

e povecanje informiranosti oboljelih od multiple skleroze o
bolesti i mogucnostima lijeCenja i rehabilitacije u Republici
Hrvatskoj

e omogucavanje izravnog dijaloga oboljelih od multiple skleroze
s lijecnicima i ostalim stru¢njacima za ultiplu sklerozu

e omogucavanje razmjene iskustava s ostalim oboljelima od
multiple skleroze s ciliem odrZavanja bolesti te povedanja
kvalitete Zivota

e osiguravanje literature o multipli sklerozi na hrvatskom jeziku
u obliku brosure za oboljele od multiple skleroze na podrucju
cijele Hrvatske

e |aksi pristup ostvarenju socijalnih prava unutar sustava socijalne
skrbi za osobe oboljele od multiple skleroze u Republici
Hrvatskoj

e omogucen laksi suZivot ¢lanova obitelji oboljelih od multiple
skleroze zajedno s oboljelima informirani ¢lanovi obitelji o
multipli sklerozi i ostalim pravima
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Sporazum o razvojnoj suradnji potpisan sa Nacionalnom zakladom za razvoj civilnoga drustva za
2016. Godinu kao dio Cetra znanja u podrucju unapredenja kvalitete Zivljenja osoba s invaliditetom
kao jedna od 13 suradnih organizacija.

Razdoblje provedbe: 01.01.2016.- 31.12.2016. godine

Razvojna suradnja priznanje je Savezu za kvalitetan rad, te na neki nacin nastavak institucionalne
potpore. Ova potpora omogudila je osnovno djelovanje Saveza i provedbu svih aktivnosti rada Saveza.
Omogucen je rad tijela upravljanja Saveza te time izvrSene statutarne obveze a kroz institucionalnu,
programsku i financijsku odrzivost ljudskih resursa omoguéeno definiranje prioritetnih problema,
identifikaciji moguénosti djelovanja u javnim politikama i zagovaranju prava osoba s multiplom
sklerozom, kao i koordinacija rada s temeljnim udrugama clanicama.

Na ostvarivanju ciljeva iz strateskih dokumenata radili su Predsjednik/ica SDMSH, dopredsjednik/ica
SDMSH, zatim izvrSna direktorica, stru¢na tajnica, administratorica Baze podataka SDMSH i savjetnica
na SOS MS telefonu, ali i brojni volonteri koji su ulaganjem svojeg nesebicnog rada, truda i vremena
doprinijeli rezultatima koje smo ostvarili.

Djelatnici Saveza obavljali su niz poslova i zadataka vezanih za funkcioniranje Saveza, provodili i
sudjelovali u provedbi svih aktivnosti Saveza sukladno svojim ovlastima prema Statutu Saveza kao i
Pravilniku o organizaciji i sistematizaciji radnih mjesta SDMSH.

Uz redovne poslove djelatnici Saveza kao i upravljacko tijelo Saveza u 2016. godini sudjelovalo je na
nizu dogadaja, edukacija, seminara, okruglih stolova sa temama koje se tiCu osoba s invaliditetom
i njihova statusa, te udruga osoba s invaliditetom, a u nastavku prikazujemo kronoloski slijed istih
tokom cijele 2016. godine:

Predsjednica i ¢lanovi Struénog odbora za medicinska pitanja volonterski obavljaju usluge rada u
odboru, sudjeluju na sjednicama Stru¢nog odbora i ostalim stru¢nim skupovima, te sudjeluju u
radu na SOS MS telefonu i aktivnosti vezane uz Bazu podataka SDMSH. Strucni suradnici Saveza,
prema potrebi volonterski sudjeluju kao predavaci na edukacijama i ostalim aktivnostima Saveza kao
pruzanje konzultacija za pravilan rad Saveza.

Cemrl znanja

RUSTVENI RAZVOJ
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Aktivnosti Saveza kao dio Centra znanja:
Podrucje: Istrazivanje i analiza javnih politika na podrucju unapredenja kvalitete Zivljenja osoba s
invaliditetom

Dane primjedbe na Nacrt prijedloga Nacionalne strategije izjednacavanja mogucnosti za osobe s
invaliditetom od 2016. do 2020. godine/ prosinac 2016.godine.

Kontinuirano kroz 2016. godinu smo pratili Sto je provedeno a sto nije provedeno u Nacionalnoj strategiji
izjednacavanja mogucnosti za osobe s invaliditetom od 2007. do 2015. godine

Kontinuirano poticali rjeSavanje pitanja Jedinstvenog tijela vjestacenja

Radili na poboljsanju usluge osobne asistencije i prosirenju iste (usluga prosirena i na videce pratitelje
Kontinuirano lobirali za poveéanje osnovice za socijalne naknade i za donoSenje Zahtjeva o inkluzivnom
dodatku

Naglasavali kontinuirano vaznost pruzanja usluge osobne asistencije i donosSenje Zakona o jedinstvenim
pomagacima

Kontinuirano radili na politici unapredenja poloZaja saveza i udruga osoba s invaliditetom

Lobirali za dostupnost svih lijekova za lijecenje multiple skleroze koji su dostupni oboljelima Europske
Unije, takoder i sve ostale medicinske tretmane koji poboljSavaju kvalitetu Zivljenja osoba s MS-om;
lobirali za promjenu kriterija za lijeCenje multiple skleroze putem kampanje ,,Ja sam vise od MS-a“ koju
smo proveli uoci Svjetskog dana multiple skleroze 2016. godine, te putem medija lobirali uo¢i Nacionalnog
dana multiple skleroze. U travnju 2016. godine Hrvatskom zavodu za zdravstveno osiguranje poslana
podrska prijedlogu novih kriterija za lije¢nje multiple skleroze u Republici Hrvatskoj usvojenih na sjednici
Hrvatskog neurolo$kog drustva u oZujku 2016. Godine u svrhu promjene kriterija za lijeCenje MS u RH

U okviru press konferencije za medije koju smo odrzali na sam Nacionalni dan multiple skleroze kroz prikaz
podataka iz Baze podataka SDMSH dali smo informacije koliki je to postotak osoba koji koriste ortopedska
pomagala po vrstama istih te upozorili kako su osobe s MS-om cesto puta zbog prekasnog lijecenja
prisiljene koristiti ortopedska pomagala ¢ime se dodatno opterecuje zdravstveni sustav. Suradnjom sa
ortopedskim ku¢ama infromiramo oboljele od MS-a na $to imaju pravo s obzirom na stadij bolesti u kojem
se nalaze i putem SOS MS telefona rijeSavamo pojedinacne slucajeve opskrbe ortopedskim pomagalima
oboljelima od MS-a.

Sukladno upitima na SOS MS telefon kontinuirano suradujemo sa Zavodom za vjeStacenje, profesionalnu
rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom, takoder predstavnici ZOSI-ja bili su nasi gosti na
obiljeZzavanju Svjetskog dana multiple skleroze te su predstavili rad ZOSI-ja nasim ¢lanovima.

Podrugje: Prijenos specifi¢nih znanja u Republici Hrvatskoj i u zemljama Jugoisto¢ne Europe

Sudjelovali smo na godisnjoj Skupstini i proljetnoj konferenciji Europske MS Platforme, s ciljem prenosenja
specifiénih znanja i primjera dobre prakse od 17. -18. Svibnja 2016. Godine s temom ,Growing with
MS“. Proljetna konferencija odrzana u suradnji sa norveskim MS drustvom, jedan od fokusa iste bio je i
pedijatrijski MS te na Zivot nakon dijagnoze kod osoba s MS-om. IstraZivala se rana intervencija, lijeCenje,
nevidljivi simptomi i nezadovoljene potrebe osoba s MS-om.

PruZena podrskatemeljnim udrugama ¢lanicama u stvaranju kvalitetnih projekatai programa, obiljeZavanju
vaznih dana za oboljele od multiple skleroze.

Usuglasili Nacrt sporazuma o suradnji sa Nacionalen sovet na invalidski organizacii na Makedonija
OdrZan zajednicki sastanak sa suradnim organizacijama Centara znanja i predstavnicima European
disability Forum i Disabled Peoples International na XXIl. Hrvatski simpozij osoba s invaliditetom s
medunarodnim sudjelovanjem

Analiza i promocija Europskog MS Barometra, u suradnji s ¢lanicama Europske MS Platforme, krovne
organizacije oboljelih od multiple skleroze na europskoj razini (Baza podataka Saveza drustava multiple
skleroze Hrvatske)

Sudjelovali smo u TV emisijama, radio emisijama te informirati Siru javnost o specificnostima skupine
osoba oboljelih od multiple skleroze
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Podruéje: Razvoj drustvenih potencijala

Unaprijedene kompetencije zaposlenika i njihovih stru¢nih znanja te omogucéena izobrazba i usavrsavanje
zaposlenika na domacim i medunarodnim konferencijama:

Sudjelovali smo na godiSnjoj Skupstini i proljetnoj konferenciji Europske MS Platforme, s ciljem prenosenja
specificnih znanja i primjera dobre prakse od 17. -18. Svibnja 2016. Godine s temom ,Growing with
MS” Proljetna konferencija odrzana u suradnji sa norveskim MS drustvom, jedan od fokusa iste bio je i
pedijatrijski MS te na Zivot nakon dijagnoze kod osoba s MS-om. IstraZivala se rana intervencija, lijeCenje,
nevidljivi simptomi i nezadovoljene potrebe osoba s MS-om.

Sudjelovanje na Tematskoj sjednici Saborskog odbora za zdravstvo i socijalnu politiku. Odbor za zdravstvo
i socijalnu politiku s pravobraniteljicom za osobe s invaliditetom organizira tematsku sjednicu o pravima
osoba s invaliditetom u povodu obiljeZzavanja 10. godisnjice usvajanja UN-ove Konvencije o pravima osoba
s invaliditetom, 13.12.2016. — preporuke UN odbora za prava osoba s invaliditetom ,,Zaklju¢ne primjedbe
o inicijalnom izvje$¢u RH prema KPOSI Odbora za prava OSI UN-a“ — preporuke su ugradene u nacrt nove
Nacionalne straegije za izjednacavanje mogucnosti osoba s invaliditetom od 2016. do 2020.

Ulozili velike napore da preporuke UN odbora za prava osoba s invaliditetom ,Zaklju¢ne primjedbe o
inicijalnom izvje$éu RH prema KPOSI Odbora za prava OSI UN-a priblizZimo svojim ¢lanicama
Sudjelovanje na Okruglom stolu ,Nulta tolerancija prema nasilju” u organizaciji SOIH-a, 13.12.2016.
Sudjelovanje na Okruglom stolu povodom Medunarodnog dana osoba s invaliditetom u organizaciji
Hrvatskog saveza udruga invalida rada, 05.12.2016.

Sudjelovali smo na Okruglom stolu povodom obiljezavanja 8.godisnjice institucije Pravobranitelja za
osobe s invaliditetom u hotelu Dubrovnik u Zagrebu. 21.11.2016.

Sudjelovanje u emisiji Sesto ¢ulo s tematikom osobne asistencije, U emisiji su sudjelovale Zvjezdana
Bogdanovié, predstavnica Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politku, Tanja Malbasa,
koordinatorica programa i projekata Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske i Maric Miri¢, predstavnica
Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske.

Posjet Nove TV u vezi s povlaenjem tableta kanabinoida sa trziSta - Posjetila nas je Nova Tv kako bi dali
izjavu za Dnevnik Nove TV s obzirom da je sa trZista u Hrvatskoj povucen transport tableta kanabinoida, a
prema navodima Imunoloskog zavoda zbog ostecenja istih pri transportu.

Gostovanje u emisiji “Covjek i zdravstvena kuktura”, Jabuka TV — emisija posveéena multipli sklerozi,
15.06.2016.

Zelimo ponovno udrugu u Sisaéko moslavackoj Zupanijil — odrZan sastanak sa ¢lanovima, oboljelima
od multiple skleroze u Sisku s ciljem ponovnog osnivanja Drustva multiple skleroze Sisacko moslavacke
Zupanije, 21.05.2016.

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske dao je potporu adaptaciji i preobrazbi toplica Lipik u regionalni
neurorehabilitacijski centar - Specijalna bolnica Lipik ima dugu tradiciju neuroloske rehabilitacije multiple
skleroze i stanja nakon moZdanog udara, ima zdravstvene struénjake te dobru regionalnu pristupacnost
za ove dvije grupacije bolesnika $to, uz terapijsko balneoloske ucinke ljekovite termalne vode, donosi
odli¢ne rezultate u njihovoj rehabilitaciji. Zelimo javno obznaniti nase opredjeljenje da se i dalje razvijamo
kao ozbiljna rehabilitacijska ustanova, s naglaskom na podrucje neurorehabilitacije, a ponajprije multiple
skleroze i mozdanog udara, kao regionalni rehabilitacijski centar. Potporu nasem projektu daju Savez
drustava multiple skleroze Hrvatske, Medicinski fakultet u Osijeku, Hrvatsko neurolosko drustvo, Hrvatska
udruga za neurorehabilitaciju, a cijela ideja ima uporiste u Nacionalnoj strategiji razvoja zdravlja u RH,
21.05.2016.

Sudjelovali smo na Stru¢nom skupu “Suzbijanje diskriminacije osoba s invaliditetom na radnom mjestu
primjenom nacela razumne prilagodbe i promicanjem pozitivhe prakse” u organizaciji Pravobraniteljice
za osobe s invaliditetom. Na stru¢nom skupu predstavili smo populaciju osoba s multiplom sklerozom i
statistiku Baze podataka SDMSH. Cilj skupa je pribilizavanje pojma razumne prilagodbe kao preduvjet
ravnopravnosti osoba s invaliditetom kroz primjere pozitivne prakse u Republici Hrvatskoj i iskustva Velike
Britanije. 05.05.2016.
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U EMISII BITNO 22.04.2016. na MreZi TV sudjelovala predstavnica SOMSH Tanja Malbasa i Zrinka Soli¢,
oboljela od multiple skleroze. Govorile su o problemima osoba s multiplom sklerozom u RH.

Media trening za SDMSH, 15.04.2016. — u Zagrebu smo sudjelovali na media treningu koji nam je vodio
Mario Harapin, PR strucnjak. Na treningu su sudjelovali zaposlenici i predsjednici nasih udruga. Na
treningu smo obradili na koje nacine se sastavljaju priopéenja za javnost, organiziraju konferencije za
novinare te na koje nacine se prenosi odgovarajuéa poruka u medijima.

Gostovanje u emisiji “Isti smo”, Z1 televizija, tema emisije osobni asistenti i najava dogadanja za Svjetski
dan multiple skleroze, 05.04.2016.

Odrzana Sjednica Stru¢nog odbora za medicinska pitanja SDMSH, 30.03.2016., KBC Rebro, Na sjednici
su sudjelovali neurolozi i lijecnici s kojima inace suradujemo. Na sjednici je predstavljena Baza znanja
— novi projekt Saveza, a koja ¢e uskoro biti postavljena na web. Baza znanja biti ¢e jedinstveni portal
za sve oboljele od multiple skleroze a sadrzavati ée sve potrebne informacije, savjete i video priloge
lije¢nika. Clanovi struénog odbora biti ée suradnici na izradi sadriaje Baze znanja, a cilj nam je da nasi
¢lanovi, svi oboljeli od multiple skleroze mogu na jednom mjestu pronadi informacije o multipli sklerozi,
nacinu lijecenja, komplementarnim i alternativnim terapijama lijeCenja kao i osobnim pri¢ama i savjetima
oboljelih. Baza znanja kontinuirano ¢e se nadogradivati a sve relevantne informacije biti ¢e objavljene na
vrijeme.

Izborna Skupstina, DMS Medimurske Zupanije, 18.03.2016. —sudjelovali smo na skuptSini Drustva multiple
skleroze Medimurske Zupanije

ObiljeZzavanje Nacionalnog dana invalida rada Hrvatske- 21. OZujak 2016. Godine, Dana 21. oZujka 2016.
godine povodom obiljezavanja Nacionalnog dana invalida rada Hrvatske u prostorijama Hrvatskog saveza
udruga invalida rada odrzan je Okrugli stol s temom “Prevencija nastanka invaliditeta”. U sklopu Okruglog
stola otvorena je i 21. izlozba fotografija pod nazivom “Svijet kroz moj objektiv”, a izloZzene fotografije
dio su profesionalnih i amaterskih fotografa osoba s invaliditetom, iz Hrvatske i regije. Takoder, u sklopu
Okruglog stola kratko predavanje imao je predstavnik Zavoda za unapredivanje zastite na radu, dok su
predstavnici Saveza svatko u svom podrucju djelovanja ukratko se ukljudili u raspravu na temu prevencije
invaliditeta. Navedenom Okruglom stolu nazocili su i predstavnici Ministarstva socijalne politike i mladih,
Ministarstva rada i mirovinskog sustava, ravnateljica Zavoda za vjestacenje, profesionalnu rehabilitaciju
i zapoSljavanje osoba s invaliditetom, pravobraniteljica za osobe s invaliditetom, predstavnica Grada
Zagreba, kao i predstavnici drugih Saveza udruga osoba s invaliditetom. Ispred Saveza drustava multiple
skleroze Hrvatske na Okruglom stolu nazodila je izvrSna direktorica gda. Dijana Roginic¢ koja je prisutnima
Cestitala Nacionalni dan i osvrnula se na temu Okruglog stola a s obzirom na osobe oboljele od multiple
skleroze. Na Okruglom stolu dotaknute su i aktualne teme smanjivanja DrZzavnog proracuna za socijalne
naknade osobama s invaliditetom, a predstavljeni i zahtjevi svih Saveza osoba s invaliditetom a prije svega
donosenje Zakona o inkluzivnom dodatku i problem sustavnog financiranja udruga osoba s invaliditetom.
Povodom obiljeZzavanja Dana Zena odrzan je Okrugli stol kojim se pokrenulo obiljeZzavanje Europske godine
protiv nasilja nad Zenama i djevoj¢icama. Predstavili su se ciljevi odrZivog razvoja UN-a s naglaskom na
ravnopravnost spolova i prava zena. 09.04.2016.

Sudjelovali u raspravi na temu Europskog stupa socijalnih prava, na XXI. Hrvatskom simpoziju osoba s
invaliditetom

Revizija strategije Europa 2020. zajedno sa suradnickim organizacijama osmog Centra znanja

Godisnji sastanak Centara znanja i NZRCD, Zadar, 01. — 03.03.2016, Odrzan je godisnji sastanak Centara
znanja s Nacionalnom zakladom za razvoj civilnoga drustva.

Dizajnirana i oformljena Baza znanja na web stranicama SDMSH — trenutno je u fazi popune sadrzaja
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Podrucje: Zagovaranje pozitivnih drustvenih promjena

U 2016. sudjelovali smo na ukupno 5 sastanaka Koordinacijskog tijela 8. Centra znanja i 1 sjednici Skupstine
ZSOIH-a gdje smo aktivno sudjelovali u raspravama za zakonske i podzakonske akte, uredbe, sporazume a
vezano za politike osoba s invaliditetom- kontinuirano 2016. godina

U prigodi Medunarodnog dana osoba s invaliditetom, predsjednik Vlade Republike Hrvatske Andrej
Plenkovi¢ sastao se u Banskim dvorima, s predstavnicima Saveza osoba s invaliditetom, zastupnicom
u Hrvatskom saboru Ljubicom Lukaci¢ te pravobraniteljicom za osobe s invaliditetom Ankom Slonjsak.
02.12.2016.

U Ministarstvu za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku odrzan je sastanak s predstavnicima
Saveza Udruga osoba s invaliditetom radi dogovora o potpisivanju Ugovora o prijelaznom osiguravanju
usluge osobne asistencije za projekte u okviru natjecaja iz Europskog socijalnog fonda, 27.10.2016.
Obiljezen Svjetski dan multiple skleroze, obiljezen Nacionalni dan multiple skleroze kao i Medunarodni
dan osoba s invaliditetom

Sudjelovali smo na sastanku sa ministricom za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku, ministrom
rada i mirovinskog sustava i drzavhom tajnicom ministarstva rada i mirovinskog sustava, saborskom
zastupnicom Ljubicom Lukaci¢ te suradnickim organizacijama osmog Centra znanja. Na sastanku smio
predstavili probleme u proivedbi projekta usluge osobne asistencije u sklopu ESF-a kao i naglasili nuzne
promjene u novoj natjecajnoj dokumentaciji za navedeni projekt u narednom razdoblju

S obzirom na problematiku provedbe projekta osobni asistent unutar Europskog socijalnog fonda izdali
smo priopéenje za javnost u kojem pozivamo Provedbena tijela omogucéavanje pravodobne provedbe
projekta i upladivanje sredstava

Analize novih terapija i tretmana za lijecenje multiple skleroze predstavljene su na IX. Simpoziju oboljelih
od multiple skleroze odrzanom u Varazdinskim toplicama. Izdan je i Zbornih radova 2016. Koji je poslan na
sve adrese evidentiranih ¢lanova u bazi podataka SDMSH na podrucju cijele Hrvatske.

Proveli smo online kampanju BonToniraj se za MS! Kao i edukacije za djecu osnovnoskolskog uzrasta
u Osnovnoj Skoli Trnsko na temu diskriminacije osoba s multiplom sklerozom i opéenito osoba s
invaliditetom. OdrZane su dvije radionice sa djecom Sestih i Cetvrtih razreda, na satu likovne kulture,
koji su crtali na temu diskriminacije osoba s multiplom sklerozom. Te iste crteze koristili smo u izradi
brosure ,,BonToniraj se za MS!” koja je dostavljena ostalim Skolama na podrucju Grada Zagreba. Povodom
Medunarodnog dana osoba s invaliditetom, odriana je treca radionica sa djecom &etvrtog razreda OS
Trnsko na temu diskriminacije i osoba s invaliditetom. Djeci su takoder podijeljene majice logotipom
kampanje. Na Facebook stranici kampanje redovno su objavljivane aktivnosti u sklopu kampanje kao i
objavljena online izloZba crteza djece koja su sudjelovala u kampaniji.

Povodom Medunarodnog dana osoba s invaliditetom, sudjelovali smo na prijemu kod predsjednice RH,
Kolinde Grabar Kitarovic¢

Odrzan sastanak 17. lipnja, 2016.godine sa predstavnicima Ministarstva socijalne poltike i mladih na kojem
smo glasno zajedno s ostalim suradnim organizacijama osmog centra znanja ukazali na velike probleme
koji su nastali u provedbi projekta osobne asistencije u okviru ESF-a $to je rezultiralo potpisivanjem
dodatka ugovora.

Odrzana dva sastanka s ostalim Centrima znanja na temu raspodjele lutrijskih sredstava

Predstavnik osmog Centra znanja sudjelovao na press konferenciji, 05.travnja, 2016. godine u suradnji sa
ostalim Centrima znanja a zahtjevali smo od Vlade RH da povuce prijedlog Uredbe (u kojoj su smanjena
sredstva za rad Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva koja se doniraju putem iste doniraju za
projekte i programe udruga). S dnevnog reda slijedece sjednice Vlade te da se prijedlog uputi na Savjet za
razvoj civilnoga drustva Vlade RH

Sudjelovanje na tradicionalnoj kampanji Saveza drustava distrofi¢ara Hrvatske ,,Za pokret”, 22.rujna 2016.
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FINANCIJSKO 1ZVJESCE SAVEZA ZA 2016.
GODINU

Na dan 31. prosinca 2016. Godine Savez je imao 16 zaposlenika.

PRIHODI UKUPNO 2016.

Prihodi od élanarina 1.482,00 kn
Prihodi od imovine 640,00 kn

Prihodi od donacija 1.543.467,00 kn

Prihodi od refundacija 1.560,00 kn

Ostali prihodi 0,00 kn
UKUPNO 1.547.149,00 kn

PRIHODI OD DONACIIA

® Donacija iz driavnog
proratuna za projekte i
programe u sklopu
djelatnosti

= Donacija iz proracuna
jedinica lokalne i
podruéne samouprave

Donacija trgovackih
drustava i ostalih pravnih
osoba
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RASHODI UKUPNO 2016.
Rashodiza zaposlene 782.376,00 kn
Materijalnirashodi 658.334,00 kn

Rashodiamortizacije 12.446,00 kn

Financijski rashodi 3.596,00 kn

Rashodivezaniuz financiranje povezanih 90.315,00 kn
neprofitnih crganizacija

UKUPNO 1.652.662,00 kn

MATERUALNI RASHODI

49.351,00 kn

46.399,00 kn 123.972,00 kn  m Maknade trofkova
; radnicima
..-f'.. B Naknade volonterima
- 214.347,00 kn

» Naknade osobama izvan
radnog odnosa

= Rashodi 7a usluge

84.413,00 kn
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