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Uvod

Nakon vrlo turbulentne 2014. Godine koja je donijela mnoge znacajne promjene u funkcioniranju
Saveza druStava multiple skleroze Hrvatske, 2015. godina bila je godina velikih prekretnica i
izazova s kojima smo se susretali ali i uspjeSno razvijali. Kroz cijelui 2015. Godinu radili smo na
ostvarivanju strateskih i operativnih ciljeva u svrhu poboljSanja kvalitete Zivota oboljelih od
multiple skleroze i opcéenito zalaganje za poboljSanje statusa skupine oboljelih kojih u Bazi
podataka SDMSH ima registriranih preko 2600 u nasim temeljnim udrugama ¢lanicama, a taj broj
se nazalost svakim danom povecéava. Aktivho smo i naporno radili na poboljsanju kvalitete Zivota
osoba oboljelih od multiple skleroze, u tu svrhu aktivno sudjelovali u niz nacrta prijedloga zakona,
pravilnika i drugih dokumenata te suradivali sa institucijama koji se doti¢u bilo kojeg aspetka
zivljenja oboljelih od multiple skleroze u Republici Hrvatskoj, a putem ¢lanstva u Europskoj MS
organizaciji i na europskoj razini. Bili smo aktivni dionici na sjednicama Povjerenstva Vlade RH za
osobe s invaliditetom, gdje smo otvorili niz tema o kojima se treba razmisljati kako bi se potaknule
odredene promjene koje su nuzne u nasem drustvu.

Posebno vaznim moramo istaknuti kako smo se Zustro borili za legalizaciju konoplje u medicinske
svrhe kako bi se osobama oboljelima od MS-a pruZila jo$ jedna opcija u poboljSanju zdravlja i
olakSavanju simptoma koji manje ili viSe muce velik broj oboljelih. Znamo da nije puno, jer lijeka
jos uvijek nema i svi ga nestrpljivo o¢ekujemo no na nama je da pronalazimo nacine kako bi nam se
barem olaksalo Zivljenje sa MS-om. U vezi s navedenim, kontinuirano suradujemo sa nasSim
Strué¢nim odborom za medicinska pitanja te nastojimo biti u korak sa novim saznanjima jer nasa je
zadada da se zajedno borimo kako bismo ucinili dostupnima sve ono $to moZe olaksati Zivot
oboljelih od MS-a. U tom smislu, i dalje éemo naporno raditi i istraZivati, jer mnogo toga u
Republici Hrvatskoj jos nije uredeno kako bi trebalo biti, a u korist oboljelih od MS-a, no u 2015.
godini otvorili smo niz novih pitanja i tema o kojima i dalje treba razgovarati i pronaci
najkvalitetnije rijeSenje za sve nas.

Kroz obiljezavanje vaznih datuma za nas, poseban naglasak u 2015. godini povodom Svjetskog
dana multiple skleroze dali smo na dostupnosti lije€enja i nadinu odobravanja lijekova oboljelima
od MS-a koji jos uvijek nije zadovoljavajuéi u Republici Hrvatskoj, no jasno smo dali poruku javnosti
i svima onima koji na to mogu utjecati koliko je vaino mnogo toga promijeniti, te ¢emo i dalje
aktivno po tom pitanju nastaviti raditi i u narednom razdoblju vodeci se po uzoru dobrih praksi
europskih zemalja. Isto tako, s ponosom moramo reéi kako je upravo u 2015. godini Nacionalni
dan multiple skleroze kojeg veé dugi niz godina obiljezavamo 26. rujna i sluzbeno priznat od strane
Hrvatskog sabora, kao rezultat nasSeg truda i rada, a na dalje nam je veliki poticaj za daljnje
aktivnosti i borbu kako bi se izjednacile moguénosti za oboljele od MS-a.

Kroz projekte i programe koji su temelj naseg kao i rada nasih udruga ¢lanica, i dalje smo
kontinuirano radili u svim podruéjima Zivljenja osoba s MS-om, ali i gradili évrsta partnerstva u
nasim krugovima, posebice sa nasSim udrugama ¢lanicama, te ih kontinuirano podupirali u njihovim
aktivnostima. Nastavili smo razvijati znanja i kompetencije upravljackih tijela i zaposlenika nasih
udruga c¢lanica kako bi Sto kvalitetnije pruzali izvaninstitucionalne oblike usluga koje su prijeko
potrebne i jo$ uvijek nedostatne u velikom dijelu Hrvatske. Posebice smo razvijali i promicali
volonterizam koji je, usudili bismo se redi, i klju¢ uspjeha kvalitetnog rada nasih udruga, stoga se
ovim putem jo$ jednom posebice zahvaljujemo predstavnicima nasih udruga ¢lanica koji nesebi¢no
ulaZzu svoje vrijeme, trud i rad u izgradnji jos bolje i jos ¢rvsée MS zajednice u Hrvatskoj. Isto tako, i
dalje smo razvijali i kontinuirano aZurirali Bazu podataka SDMSH, jedini vjerodostojni registar
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oboljelih od multiple skleroze u Republici Hrvatskoj Ciji statisticki podaci daju nam jasnu sliku
potreba i problema na ¢ijem rijeSavanju moramo i dalje aktivno raditi. Kontinuirano putem SOS MS
telefona, linije povjerenja za sve oboljele od multiple skleroze, koji je dostupan svim oboljelima od
MS-a, kao i ¢lanovima njihovih obitelji, direktno radimo na rijeSavanju individualnih problema i
potreba, te pruzamo psihosocijalnu podrsku koja je prijeko potrebna mnogim oboljelima od MS-3,
naravno kroz suradnju s nadleznim institucijama i udrugama ¢lanicama.

Uz stru¢nu savjetodavnu podrsku nasSim udrugama ¢lanicama, u 2015. godini posebice smo se
posvetili i odrZavanju stru¢nih seminara za djelatnike Centara za socijalnu skrb diljem Lijepe nase
kako bismo istima pribliZili problematku oboljelih i poboljsali rijeSavanje i ostvarivanje njihovih
prava kroz sustav socijalne skrbi a time i poboljsali suradnju nasih udruga sa ovim institucijama.
Aktivno smo radili na poboljSanju pristupacnosti gradevinama i informacijama za osobe s
invaliditetom, te kroz seminare analizirali stvarno stanje u pojedinim Zupanijama upravo sa
djelatnicima gradskih i Zupanijskih vlasti u tom podrucju djelovanja, te sa istima vodili otvoreni
dijalog o poboljsanju istih. U 2016. godini nastaviti ¢emo sa istim aktivnostima te uéi u svaku
Zupaniju Lijepe naSe kako bismo zajednicki izgradili strategiju pristupacnosti i zaista pokrenuli
promjene u ovom podrucju vrlo vaznim za oboljele od MS-a kako bi im se olakSalo kretanje, kao
osnovno pravo, u njihovim lokalnim zajednicama. Radili smo i na poboljSanju statusa oboljelih na
trziStu rada, istiCudi vaznost ostanka aktivnim i naglasavajuéi poslodavcima specifinosti MS-a, ali i
prednosti istih kao predanih zaposlenika.

Smatramo takoder vaznim naglasiti kako smo u 2015. godini, mogli bismo redéi, dobili priznanje za
dugogodisnji rad u svom podrucju djelovanja, a ujedno i pripremali i gradili temelje za joS jedan
vazan iskorak, kojeg ¢e nam omoguciti Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga drustva pa od 01.
sije€nja 2016. godine usli smo u Razvojnu suradnju sa navedenom institucijom. Rezultat toga jest
da éemo postati Centar znanja u podrucju unaprijedenja kvalitete Zivljenja osoba s invaliditetom,
sa joS 12 nacionalnih Saveza prepoznatih kao eksperti svatko u svom podrucju djelovanja. Ovo je
rezultat naseg napornog rada, ali predstavlja i veliki izazov za sve nas, no vjerujemo da ce
omoguciti jos kvalitetnije i jace djelovanje nas kao Saveza, ali ujedno i cijele MS zajednice u

.....

obveza kojom éemo se voditi u narednom razdoblju.

Provodenjem niza projekata i programa sa ciljem izjednacavanja mogucnosti za osobe s
invaliditetom, a sukladno Konvenciji UN-a o pravima osoba s invaliditetom, Nacionalnom
strategijom izjednacavanja mogucnosti za osobe s invaliditetom od 2007. do 2015. godine kao i
niza drugih dokumenata od vaznosti za osobe s multiplom sklerozom nastojali smo biti u korak sa
potrebama oboljelih od multiple skleroze i biti im konstantna podrska u njihovoj svakodnevnoj
borbi sa boles¢u. Aktivnim sudjelovanjem i radom u raznim Povjerenstvima koja se bave pitanjima
i rjeSavanju problema i statusa osoba s invaliditetom doprinijeli smo donoSenju niza zakljucaka,
nacrta prijedloga Zakona, Pravilnika i drugih dokumenata koji ¢e u buduénosti doprinijeti
sprije¢avanju socijalne isklju¢enosti osoba s MS-om.

Takoder, u 2015. godini donijeli smo novi Statut sukladno Zakonu o udrugama, te isti prilagodili
nasim potrebama i potrebama nasih udruga ¢lanica.



O Savezu drustava multiple skleroze
Hrvatske

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske (u daljnjem tekstu Savez) je savez drustava u koji se zbog
osobitog znacaja humanosti i promidzbe poradi unapredenja lije¢enja, istrazivanja, rehabilitacije i
zastite osoba oboljelih od multiple skleroze (u daljnjem tekstu osobe sa MS) u Republici Hrvatskoj
dragovoljno udruzuju Zupanijska Drustva i Drustvo multiple skleroze Grada Zagreba. Savez drustava
multiple skleroze Hrvatske je nestranacka, nepoliticka i neprofitna udruga. Savez drustava multiple
skleroze Hrvatske predstavlja svoje €lanice u promicanju unapredenja lijeCenja, istrazivanja,
rehabilitacije i zastite osoba oboljelih od multiple skleroze u Hrvatskoj i svijetu.

Misija

Zastita i promicanje ljudskih prava, izjednaCavanje mogucénosti osoba oboljelih od multiple
skleroze, stvarajuéi 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
pradenje Konvencije UN-a o pravima osoba s invaliditetom, provedba Kodeksa dobre prakse o
poboljsanju kvalitete Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze, Akcijskog plana Vijeéa 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, orijentirajuci 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.

Savez drustava multiple skleroze
Hrvatske clanica je:

e Zajednice Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske- ZSOIH

e European MS platform - EMSP
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Clanice SDMSH-a:

e Drustvo multiple skleroze Bjelovarsko bilogorske Zupanije
e Drustvo multiple skleroze Brodsko posavske Zupanije

e Drustvo multiple skleroze Dubrovacko neretvanske Zupanije
e Drustvo multiple skleroze Grada Zagreba

e Drustvo multiple skleroze Istarske Zupanije

e Drustvo multiple skleroze Karlovacke Zupanije

e Drustvo multiple skleroze Koprivnicko krizevacke Zupanije
e Drustvo multiple skleroze Krapinsko zagorske zupanije

e Drustvo multiple skleroze Licko senjske Zupanije

e Drustvo multiple skleroze Medimurske Zupanije

e Drustvo multiple skleroze Osijecko baranjske Zupanije

e Drustvo multiple skleroze PoZega

e Drustvo multiple skleroze Primorsko goranske Zupanije

e Drustvo multiple skleroze Splitsko dalmatinske Zupanije

e Drustvo multiple skleroze Sibensko kninske Zupanije

e Drustvo multiple skleroze Varazdinske Zupanije

e Drustvo multiple skleroze Viroviticko podravske Zupanije
e Drustvo multiple skleroze Vukovarsko srijemske Zupanije
e Drustvo oboljelih od multiple skleroze Zadarske Zupanije
e Drustvo multiple skleroze Zagrebacke Zupanije

Nadzorni odbor

e Nada PiSoni¢- predsjednica
e Ivan Skec
e MarijanaJurina

Predsjednistvo SDMSH-a

e Vladimir Kompari¢, predsjednik e Marija Mihali¢

e Snjezana Rai¢, dopredsjednica e Tatjana Softa

e Bojan Blazevié e Katica kroflin

e Zeljko Pudi¢ e Ante Marié¢ Banje
e Danica Arar e Tomislav Ramesa
e Sandra Bodako$ e Irena Vrdoljak

e Radivoj Misljenovié e Sasa Grahovac

e Radmila Funtek e Zoran Oljaca

e Nada Smrekar e Branka Spralja

e Anita Spalj e Branka Luki¢



Strucna sluzba SDMSH-a

e Dijana Rogini¢, IzvrSna direktorica

e Tamara Mikolci¢, stru¢na tajnica SDMSH

e Zeljka Antunovi¢, administratorica Baze podataka SDMSH i SOS-MS telefona
e Tanja Malbasa, koordinatorica projekata i programa SDMSH

Strucni odbor za medicinska pitanja

e prof. dr.sc. Vanja Basi¢ Kes, dr. med., predsjednica
e Dr. sc. Marija BoSnjak Pasic¢

e Dr. sc. Tereza Gabeli¢

e Dr. sc. Ivana Zadro

e Darija Vuger Kovaci¢, klinicki psiholog

e Oto Kraml, spec. fizijatar

e Dr. sc. Jasna Bozic¢

e Denis Kovacié, spec. fizijatar

REDOVNO POSLOVANJE SAVEZA DRUSTAVA MULTIPLE SKLEROZE HRVATSKE

Kroz institucionalnu podrsku Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva od 01.01.2015. -
31.12.2015. godine omogudila je punu provedbu Operativnog plana rada za 2015. godinu i
ostvarivanje Vizije i Misije SDMSH opisane Strateskim planom za razdoblje 2012. do 2016. godine.
stavljajuéi naglasak na financijsku odrzivost ljudskih resursa, predvidenih prethodno naglasenih
StratesSkih dokumenata. Rezultat jest kvalitetna i ucinkovita suradnja s udrugama clanicama
Saveza, suradnja i partnerstvo s nacionalnim i medunarodnim organizacijama osoba s
invaliditetom, ministarstvima, institucijama, dajuéi naglasak na suradnju s istima koji za ¢lanstvo, ili
su svojom strucnoscu i djelatno$¢u vezani za oboljele od multiple skleroze.

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske je uz pomo¢ institucionalne podrske prvenstveno
osigurao redovno poslovanje Saveza kroz institucionalnu, programsku i financijsku odrzivost
ljudskih resursa pa smo se na taj nacin mogli posvetiti definiranju prioritetnih problema,
identifikaciji mogucnosti djelovanja u javnim politikama i zagovaranju prava osoba s multiplom
sklerozom.

Kontinuirano smo pratili dostupne natjecaje ministarstava, zaklada, korporacija te su se pronalazile
mogucnosti za apliciranje dosadasnjih i novih projekata sa svrhom poboljSanja kvalitete Zivljenja
osoba oboljelih od multiple skleroze, nasih ¢lanova/ica. U 2015. godini prijavili smo se na niz
natjecaja za projekte i programe Cija ¢e se provedba odvijati u 2016. godini, a ticu se razlicitih tema
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i rjeSavanja problema nasih ¢lanova, pruzanja izvaninstitucionalnih socijalnih usluga, a takoder
njima ¢emo jacati kapacitete i organizacijsku strukturu nasih temeljnih udruga ¢lanica.

Omogucavanje unaprijedenja postojeéih i uvodenje novih programa i projekata koji se tijekom
vremena sami namecu, te moguénost utjecaja na promjene u nasem drustvu koje nam otvaraju
neke nove vizije ili nas obvezuju promjenama zakonskih regulativa. NaglaSavamo i bolju
informiranost i zadovoljavanje potreba nasih korisnika, osoba oboljelih od multiple skleroze i
njihovih obitelji te stvaranje preduvjeta za daljnje Sirenje i razvoj kapaciteta udruga c¢lanica.
Omogucen kontinuirani rad tima zaposlenika; pokriveni materijalni troSkovi i troSkovi placa
zaposlenih u Savezu — omogudena stabilizacija i razvoj kapaciteta Saveza, omogucéena provedba
statutarnih odrednica i provedba aktivnosti, programa i projekata u tijeku, omogucéeno zakonsko
vodenje financijsko-materijalnog poslovanja Saveza. Navedene osobe vaine su za provodenje
programa i projekata i provodenje aktivnosti koje ée uslijediti u narednom razdoblju. Osiguravanje
plaéa za tri djelatnika/ce omogudilo nam je daljnji razvoj i stabilizaciju Saveza te mogucénost
planiranja rada.

Suradnja sa Zajednicom Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske u kreiranju javnih politika i Sirenje
informacija za kvalitetan rad Saveza i udruga ¢lanica, sudjelovanje na sjednicama PredsjedniStva
SOIH-a, a omoguceno je pracenje zakona, lobiranje na izmjenama i dopunama zakona, dopunama
novih propisa, s naglaskom na primjenu i praéenje Konvencije UN o pravima osoba s invaliditetom,
te Nacionalnu strategiju izjednac¢avanja moguénosti osoba s invaliditetom od 2007.-2015. Godine.
Kroz institucionalnu podrsku omoguéeno je i povecanje broja partnera sudionika na projektima i
aktivnostima Saveza, osigurana primjena suvremenih tehnologija i informacijskog sustava SDMSH,
omoguceno je pokrivanje materijalnih troSkova (uredski materijal, postanski troskovi, troskovi
komunikacija (telefon, internet, mobitel) i komunalni troskovi. Omogucena nam je i nabava uredske
opreme. Dobili smo moguc¢nost provodenja statutarnih aktivnosti (Sjednice Predsjednistva,
sjednice Nadzornog odbora, Skupstine, Inventurna komisija) s predsjednicima i zaposlenicima
udruga clanica, koordinaciju s udrugama c¢lanicama, zagovaranje prava osoba s multiplom
sklerozom, sudjelovanje na radnim skupinama, u povjerenstvima i opée djelovanje na boljoj
vidljivosti Saveza.

Osiguran je pristup informacijama oboljelima od multiple skleroze putem web stranice i izdavacke
djelatnosti Saveza i medijsko praéenje. -kontinuirana izdavacka djelatnost Saveza putem web
stranice SDMSH, letaka, plakata, brosura. Kroz redovno poslovanje odnosno jedan od prioritetnih
cilieva Saveza jest upravo bilo promicanje Neovisnog Zivljenja putem informativne djelatnosti
Saveza i provedenih edukacija, povecana neovisnost i kvaliteta Zivota osoba oboljelih od multiple
skleroze na principima pokreta Neovisnog Zivljenja. Aktivno sudjelovanje Saveza u Povjerenstvu
Vlade RH za osobe s invaliditetom.

Osigurano jei:
- koaliranje s udrugama ¢lanicama na programima i projektima
- konzultativne aktivnosti vezane za dostupnost lijekova za oboljele od multiple skleroze,
ortopedska pomagala, stacionarnu medicinsku rehabilitaciju i fizikalnu terapiju u kuci
- stalna i dodatna profesionalna edukacija struc¢nih djelatnika za odredena radna mjesta (SOS
MS telefon, pruzanje strucnih i azuriranih informacija, osiguravanje nadogradnje i azuriranje
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Baze podataka SDMSH — razmjena podataka u sklopu istrazivanja MS-a, participiranje u
aktivnostima Zajednice Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske, Europskoj MS platformi,
jacanje i odrzavanje kapaciteta 20 Zupanijskih MS udruga)

Na ostvarivanju ciljeva iz navedenih strateskih dokumenata radili su Predsjednik/ica SDMSH,

dopredsjednik/ica SDMSH, zatim izvrsna direktorica, stru¢na tajnica, blagajnica, administratorica

Baze podataka SDMSH, a na samom kraju i brojni volonteri koji su ulaganjem svojeg nesebi¢nog

rada, truda i vremena doprinijeli rezultatima koje smo ostvarili.

Prema c¢lanku 35. Statuta Saveza drusStava multiple skleroze Hrvatske predsjednik je predstavljao i

zastupao Savez, odgovarao za njegov rad te osiguravao redovito djelovanje Saveza:

Sudjelovao u izradi Operativnog plana za 2015. i financijskog plana za 2015. godinu
Pripremao, sazivao i vodio sjednice Predsjednistva

Potpisivao odluke, ugovore i druge akte koje je donijela Skupstina i Predsjednistvo
Organizirao i pratio provodenje odluka i zaklju¢aka Skupstine i PredsjedniStva

Podnosio redovita izvjeS¢a o radu PredsjedniStva Skupstini Saveza

Obavljao i sve druge poslove u skladu sa Statutom Saveza i drugim op¢im aktima Saveza

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, a neki od njih su:

organizacija, pripremanje i aktivno sudjelovanje u provedbi sjednica PredsjedniStva i
Skupstine Saveza, priprema materijala za sjednice, pisanje zapisnika, korespodencija s 20
Zupanijskih udruga ¢lanica i djelatnicima udruga

pruzanje savjetodavne pomodi udrugama ¢lanicama

komunikacija i suradnja sa ZSOIH-om i drugim savezima osoba s invaliditetom u Hrvatskoj
razvoj i iniciranje partnerskih odnosa s drugim organizacijama civilnog drustva, institucijama
drZzavne i lokalne samouprave i iniciranje njihovog ukljucivanja u projekte i programe Saveza
komunikacija i razvijanje odnosa s medunarodnim organizacijama, ponajprije s Europskom
MS platformom i Internacionalnom MS organizacijom

kadrovski poslovi — pisanje ugovora za zaposlenike, prijave i odjave zaposlenika, vodenje i
evidentiranje mati¢ne knjige zaposlenika i ostali administrativni poslovi koje zahtjeva
organizacija i vodenje ureda SDMSH

pracenje i osmisljavanje i provedba nacionalnih i medunarodnih programa i projekata
pisanje izvjeséa i prijava programa i projekata

izrada evaluacija seminara i aktivnosti koje provodi Savez

priprema dokumentacije, prezentacija za predavanja i sudjelovanje u organizaciji seminara
koje je provodio SDMSH

priprema i dizajn pozivnica i ostalih promotivnih publikacija

priprema i dizajn Glasila SDMSH "MoZemo Sve"

korespodencija s udrugama ¢lanicama u vezi vaznih obavijesti

suradnja sa PrekrSajnim sudom u Zagrebu, odjelom za izvrSenje prekrsajnih sankcija, u
dijelu izvrSavanja rada za opce dobro u prekrSajnom postupku
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e sudjelovanje na radionicama, seminarima, konferencijama i drugim vainim sastancima
vezane za rad Saveza

e izrada statistika iz Baze podataka SDMSH za izvjes¢a za programe u tijeku

e korespodencija s dobavlja¢ima Saveza

e administrativni poslovi (vodenje knjige putnih naloga, knjige deviznog poslovanja,
zaprimanje i placanje ulaznih racuna).

e lzrada i kontinuirano aZuriranje financijskih tablica po projektima i programima, priprema
dokumentacije za raCunovodstveni servis

e vodenje informativne djelatnosti Saveza (web stranica SDMSH, facebook stranica SDMSH)

e izrada statistike posjecenosti web stranice SDMSH:

O U 2015. Godini web stranica Saveza posjecena je 30.817 puta

Godisnja posjecenost web stranice Saveza www.sdmsh.hr

Audience Overview Jan 1, 2015 - Dec 31, 2015

Email Export v Add to Dashboard  Shortcut <«

All Users
100.00% Sessions

Overview

jons v | VS. Selecta metric Hourly | Day = Week Month

) w

April 2015 July 2015 October 2015

W New Visitor B Returing Visitor
Sessions Users Pageviews Pages / Session Avg. Session Duration Bounce Rate

12,473 9,347 30,817 247 00:02:05 59.20%
a ; ’ bt | Mo mebtnbon Mbialuianstiibigd | (I | ket
% New Sessions
74.93%
AR

Izvor: Google analitics

Uz navedene poslove djelatnici Saveza kao i upravljacko tijelo Saveza u 2015. godini sudjelovalo je
na nizu dogadaja, edukacija, seminara, okruglih stolova sa temama koje se ti€u osoba s
invaliditetom i njihova statusa, te udruga osoba s invaliditetom, a u nastavku prikazujemo
kronoloski slijed istih tokom cijele 2015. godine:

- sudjelovanje na seminaru projekta Power, Modul 2 sa temama: “Upravljanje znanjem i
uceca organizacija, i Strateski pristup zagovaranju“

- sudjelovanje na dvodnevnim radionicama ,, Od projektne ideje do uspjesne prijave na ESF
natjecaj“, a povodom prijave projektnih prijedloga na otvoreni poziv pod brojem 2.3.05
»Sirenje usluga osobne asistencije za osobe s invaliditetom“ koje je organizirao Wyg
International u suradnji s Ministarstvom rada i mirovinskog sustava

- sudjelovanje na seminaru ,Pravo na pristup informacijama/zastita osobnih podataka“ koji
je organizirala tvrtka Case d.o.0., Zagreb, 20. sijeCnja 2015. godie

- sudjelovanje u aktivnostima 14. tjedna mozga u Hrvatskoj koji je organizirao Hrvatski
institut za istraZivanje mozga Medicinskog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu i Hrvatsko drustvo
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za neuroznanost
Sudjelovanje u Kampanji Milijarda ustaje protiv nasilja nad Zenama, Zagreb, 14. Veljace
2015. Godine

Sudjelovanje na tiskovnoj konferenciji ,Je li Zakon o profesionalnoj rehabilitaciji i
zaposljavanju osoba s invaliditetom izazov ili?“, Zagreb, 18. Velja¢e 2015. godine
sudjelovanje u emisiji Z1 televizije ,Isti smo“, 26. Veljate 2015. Godine u suradnji sa
predsjednicom Stru¢nog odbora za medicinska pitanja SDMSH

sudjelovanje na tribini ,Medicinski, socijalni i eticki aspekti uporabe konoplje“, 03. OZujka
2015. Godine

sudjelovanje na dvodnevnim radionicama Power projekt- Modul 3, u organizaciji Centra za
gradanske inicijative Porec. Na samoj radionici su se u participativnhom procesu, kroz rad u
grupama, prikupili svi nalazi analiza sudionika edukacija. Na radionici radili smo na pripremi
dviju regionalnih kampanja koje su planu provodenja a na teme Ravnomjerno i pravedno
koristenje socijalnih prava (uvaZzavanje razli¢itih prava u socijalnom i zdravstvenom sustavu)
i Socijalno ukljucivanje osoba s invaliditetom koje Zive u ruralnim podrucjima, Tuheljske
toplice 05. 1 06. OZujka 2015. godine

Sudjelovanje na zajedni¢kom sastanku sa predstavnicima Hrvatskog zavoda za zdravstveno
osiguranje u organizaciji Ureda pravobraniteljice za osobe s invaliditetom, a vezano za novi
Pravilnik o uvjetima i nacinu ostvarivanja iz obveznog zdravstvenog osiguranja na bolnicku
medicinsku rehabilitaciju i fizikalnu terapiju u kuci, Zagreb, 13. OZujka 2015. godine
sudjelovanje na okruglom stolu ,OsnaZivanje kohezivnosti u obiteljima suocenima sa
suvremenim rizicima“ povodom svjetskog dana socijalnog rada u organizaciji CZSS Zagreb,
podruznica Obiteljski Centar i Hrvatska udruga socijalnih radnika u suradnji sa Studijskim
centrom socijalnog rada, Zagreb, 18. OzZujka 2015. godine

U Opatiji se 8. i 9. travnja odrzZao
sastanak sa upraviteljicom
Nacionalne zaklade za razvoj
civilnoga drustva, Cvjetanom
Plavsom Mati¢ i voditeljicom
Razvojnog ureda  Nacionalne
zaklade, Marijom Boltek. Na
sastanak su pozvani savezi osoba s
invaliditetom kako bi se

razgovaralo o financiranju saveza

osoba s invaliditetom

sudjelovanje na seminaru projekta Power, Modul 3 sa temama: ,Socijalno ukljucivanje
osoba s invaliditetom koje Zive u ruralnim podrucjima i Ravnomjerno i pravedno
koriStenje socijalnih prava (uvaZavanje razli¢itih prava u socijalnom i zdravstvenom
sustavu).

Sudjelovanje na tiskovnoj konferenciji ,Je li Zakon o profesionalnoj rehabilitaciji i
zaposljavanju osoba s invaliditetom izazov ili?”“ u organizaciji Zajednice saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske.
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U cilju Sto kvalitetnije pripreme za koriStenje sredstava Europskog socijalnog fonda, Ured za
udruge Vlade Republike Hrvatske odrzao je 23. travnja 2015. javno savjetovanje sa
zainteresiranim predstavnicima organizacija civilnog drustva o okvirnom planu natjecaja
koje planira raspisati u 2015. godini. Sudjelovalo je viSe od 80 sudionika, uglavnom
predstavnika organizacija civilnoga drustva, a raspravljalo se o planiranim pozivima za
dodjelu bespovratnih sredstava.

Sastanak s Nacionalnom zakladom za razvoj civilnoga drustva, Zagreb, 07.05.2015.
Tema sastanka bio je razgovor o moguénostima financiranja temeljnih udruga clanica
saveza sukladno dogovoru u Opatiji. Inicijalno predstavljanje Standarda kvalitete socijalnih
usluga — teoretski dio i izrada jednog primjera. Predstavljanje se provodilo kao inicijalna
priprema za edukaciju o Standardima kvalitete socijalnih usluga koju iznimno kvalitetno
provodi MSPM kako bi predstavnici udruga na toj edukaciji mogli postaviti Sto vise
konkretnih pitanja, a time u zadanom roku od 2 godine uvesti Standarde. Sudjelovali
predstavnici naseg Saveza: predsjednik Vladimir Kompari¢, dr.med i izvrSna direktorica
Dijana Rogini¢

Sudjelovanje na radionici za izradu kampanje o socijalnim pravima osoba s invaliditetom
»,Socijalna prava OSI“, , koja ¢e se provoditi u sklopu projekta POWER ¢iji je nositelj Centar
za gradanske inicijative Pore¢, Zagreb, 27.-28.05.2015. godine

Sudjelovanje na godisnjoj konferenciji CRONSEE-a pod nazivom ,,Prava djeteta - izmedu
interesa roditelja i duznosti drzave” u organizaciji Pravobraniteljice za djecu, 28. Svibnja
2015. godine

Sudjelovanje na Okruglom stolu koji je organizirao Odbor za zdravstvo i socijalnu politiku
Hrvatskog sabora, a u svrhu unapredenja prava osoba s invaliditetom u Republici Hrvatskoj
te predstavljanja Zakljucnih primjedbi UN-ovog Odbora za prava osoba s invaliditetom u
Hrvatskoj, Zagreb, 02. Srpnja 2015. godine

Sudjelovanje na sastanku Radne skupine za izradu prijedloga za Nacionalnu strategiju koju je
organizirala Zajednica saveza drustava multiple skleroze Hrvatske, Zagreb, 24. Srpanj 2015.
Sudjelovanje u aktivnostima povodom Europskog tjedna mobilnosti, ,Dan inkluzivne
zajednice Sopnica“ 21. Rujna 2015.

Sudjelovanje na Okruglom stolu o primjeni Protokola o postupanju u slu¢aju nasilja u
obitelji i Protokola o postupanju u slucaju seksualnog nasilja, a povodom obiljezavanja
Nacionalnog dana borbe protiv nasilja nad Zenama, u organizaciji Zajednice saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske, 22. Rujna 2015. Godine

Sudjelovanje na edukaciji ,Standardi kvalitete socijalnih usluga®”, u organizaciji Ministarstva
socijalne politike i mladih, Zagreb 28. Listopada 2015. Godine

Sudjelovanje na okruglom stolu ,,Osobe s invaliditetom u prometu”, u organizaciji SOIH-a i
Hrvatskog drustva za komunikacije, racunarstvo, elektroniku, mjerenja i automatiku-
KoREMA u okviru Tridesetog skupa o prometnim sustavima s medunarodnim
sudjelovanjem, Zagreb, 04. Studenoga 2015. Godine

Sastanak sa predstavnicima 13 saveza udruga osoba s invaliditetom na temu uspostavljenog
modela sustavne podrske savezima i udrugama osoba s invaliditetom, u Ministarstvu
socijalne politike i mladih, sa prisustvom ministrice socijalne politike i mladih, Zagreb, 05.
Studeni 2015. Godine
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- Sudjelovanje na konferenciji projekta Power ,Inkluzija poCinje namjerom“- Okrugli stol
,lzadimo iz okvira, proSirimo mrezu“, Zagreb, 25. Studeni 2015
- Sudjelovanje na stru¢nom skupu ,,Pravo osoba s invaliditetom na zZivot u zajednici- gdje, s
kim i kako?“, okupljanje predstavnika drzavnih tijela i jedinica lokalne i regionalne
samouprave te organizacija civilnoga drustva u svrhu poboljSanja polozaja osoba s
invaldiitetom u podrucju stanovanja uz podrsku odnosno prava na Zivot u zajednici. Svrha
skupa je upozoriti na krSenje prava osoba s invaliditetom na Zivot u zajednici, prema
vlastitom izboru, uz podrsku i potrebne usluge, Zagreb, Hrvatska odvjetnicka komora, 23.
Studeni 2015. Godine
- Sudjelovanje na provedbena radionici za udruge koje provode projekte u sklopu poziva
“Sirenje usluge usluge osobne asistencije” financiranog iz Europskog socijalnog fonda,
Zagreb, hotel Panorama, 30. Studenog 2015.
- Sudjelovanje na tradicionalnom razgovoru i prijemu u Gradskoj Skupstini grada Zagreba
povodom Medunarodnog dana osoba s invaliditetom, 03. Prosinca 2015. Godine
- Suradnja sa ¢lanovima i predsjednicom Strué¢nog savjetodavnog odbora za medicinska
pitanja SDMSH
- Suradnja sa Hrvatskim autoklubom na ustupanju prostora za potrebe odrzavanja
edukacijskih seminara i ostalih aktivnosti u organizaciji SDMSH
- Podrzali smo obiljezavanja Svjetskog dana multipe skleroze, kao i nacionalni dan oboljelih
od multiple skleroze u nasim udrugama ¢lanicama:
o Vukovar, 05. Lipnja 2016. godine
o Virovitica, 21. Lipanj 2015.
o Slavonski brod 30. Rujan 2015. Godine

Takoder, velika prilika i poticaj za daljnji rad je ulazak u Razvpjnu suradnju, Cije smo pripremne
aktivnosti zapoceli u 2015. godini a posebno ovdje mislimo na razvitak Baze znanja koja ce biti
dopstupna na web stranicama saveza. U planu je i provedba niz kampanji i edukacija, Ciji je temelj
bio u 2015. godini.
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Kroz institucionalnu podrsku omogucen je razvoj volonterskog rada u SDMSH-u, te prikazujemo
udio u volonterskom radu u SDMSH 2015. Godinu:

Ukupan broj volontera ukljucenih u organizirano volontiranje Saveza 49

Broj ukljucenih volontera prema spolu

Z 35

M 14

Broj ukljucenih volontera prema dobi

0-14 god 0
15-17 god 0
18-30 god 1
31- 45 god 14
46- 65 god 31
66 i vise 3
Ukupan broj sati volontiranja 1434

Delegati Skupstine SDMSH volonterski obavljaju usluge sudjelovanja na sjednicama SkupStine sa
svim pravima i ovlastima sukladno statutu SDMSH a u ime pojedine Zupnijske temeljne udruge
¢lanice. Predsjednici zupanijskih MS temeljnih udruga, volonterski obavljaju duznosti sudjelovanja
na sjednicama Predsjednistva SDMSH sa pravima i ovlastima sukladno statutu SDMSH, a u ime
pojedine temeljne Zupanijske MS udruge. Clanovi Nadzornog odbora SDMSH, volonterski obavljaju
duZnosti nadziranja rada SDMSH-a sukladno statutu SDMSH kao i aktivno sudjelovanje na
sjednicama Predsjednistva SDMSH.

Predsjednica i ¢lanovi Stru¢nog 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.

Prepoznavanje, pristup i uspostava novih suradnickih i partnerskih odnosa

e Partnerstvo na programu ,SOS MS telefon, Baza podataka SDMSH — umreZavanje s pruzateljima
socijalnih usluga“, sa Centrom za socijalnu skrb Zagreb i njegovim podruznicama — kontinuirana
suradnja tijekom provedbe programa kao i radu na SOS MS telefonu, sudjelovanje na
edukacijskim seminarima u sklopu programa, sastanci sa predstavnicima podrucnih ureda
Centara za socijalnu skrbi i predstavnicima lokalne i Zupanijeske samouprave

e Durdica Petran, Centar za socijalnu skrb Zagreb, koordinacija pri organizaciji aktivnosti na
programu, koordinacija pri dostavi letaka, plakata i broSura tiskanih u sklopu programa
programu ,SOS MS telefon, Baza podataka SDMSH — umreZavanje s pruzateljima socijalnih
usluga“.
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U provedbi edukacija u sklopu programa ,SOS MS telefon, Baza podataka SDMSH -
umrezZavanje s pruzateljima socijalnih usluga“, ostvarili smo suradnje sa Obiteljskim centrom
Zagreb, koji nam pomaze u rjeSavanju upita na SOS MS telefon

Suradnja sa hotelom , I na organizaciji edukacijskih seminara i ostalih aktivnosti Saveza

Zavod za vjeStacenje, profesionalnu rehabilitaciju i zapoSljavanje osoba s invaliditetom -
savjetodavna uloga i pomo¢ (subvencije, poticaji za poslodavce i OSl), stru¢na suradnja na izradi
brosure u sklopu projekta ,,Moje pravo na rad s MS-om*

Suradnja sa Hrvatskom udrugom poslodavaca — konzultacije i savjetodavna podrska u
prezentiranju novog Zakona o profesionalnoj rehabilitaciji i zapoS$ljavanju osoba s invaliditetom

Marijan Grgin, Stru¢na savjetnica za profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s
invaliditetom, Hrvatski zavod za zapoSljavanje, stru¢na suradnja na izradi broSure u sklopu
projekta ,,Moje pravo na rad s MS-om*“

Daria Vuger Kovaci¢, Varazdinske toplice, stru¢na suradnja na izradi broSure u sklopu projekta
,Moje pravo na rad s MS-om*

Milica Jovanovi¢, Hrvatska udruga poslodavaca, stru¢na suradnja na izradi broSure u sklopu
projekta ,,Moje pravo na rad s MS-om“, savjetodavna podrska pri izradi statistike

Kontinuirana koordinacija s Pravobraniteljicom za osobe s invaliditetom, s obzirom na upite o
pretjeranom odbijanju osoba s multiplom sklerozom na ostvarivanje prava unutar sustava
socijalne skrbi prema nastalom tjelesnom ostecenju, stru¢na suradnja na izradi brosSure u
sklopu projekta ,,Moje pravo na rad s MS-om*

Suradnja s Hrvatskim zavodom za mirovinsko osiguranje u Osijeku i Zavodom za vjeStacenje,
profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom uz upit o pravu rada s
skraéenim radnim vremenom.

Suradnja s ZET-om s obzirom na probleme u prijevou osoba s multiplom sklerozom
prilagodenim prijevozom Zagrebackog holdinga.

S obzirom na aktualnu temu upotrebe kanabisa u medicinske svrhe i u lijeCenju odnosno
smanjenju simptoma kod multiple skleroze, velik broj poziva usmjeren je upravo na ovu temu,
no kako je trenutno sama uporaba kanabisa regulirana samo donesenim pravilnikom, nismo bili
u mogucénosti davati detaljnjije i konkretne informacije. — suradnja s udrugom , Medicinska
konoplja“, predsjednik udruge Sasa Bajlo
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IZVRSAVANJE SVIH OBVEZA PREMA STATUTU SAVEZA DRUSTAVA MULTIPLE
SKLEROZE HRVATSKE

Sukladno statutu SDMSH u 2015. Godini odrZane su sjednice tijela upravljanja kako slijedi:

Sjednica Predsjednistva SDMSH, 21.
oZzujka 2015. godine, rasprava i
prijedlog  Skupstini  na  usvajanje
Izvjestaja o radu SDMSH za 2014.
godinu, Financijskog izvjeStaja SDMSH
za 2014. godinu i Operativhog
programa rada za 2015. godinu,
donoSenje  odluke o  uvodenju
Standarda kvalitete socijalnih usluga i
imenovanje tima za kvalitetu, rasprava
o izmjenama i dopunama Statuta
SDMSH-a i Statuta temeljnih udruga
¢lanicaidr.

Sjednica PredsjedniStva SDMSH-a,
23. svibnja 2015. godine, rasprava i
odluka o datumu, mjestu i
dnevnom redu Redovne izvjeStajne
Skupstine  SDMSH,  donosenje
odluke o Razvojnoj suradnji s
Nacionalnom zakladom za razvoj
civilnog drustva u podrucju Centara
znanja za druStveni razvoj u
Republici Hrvatskoj, izvjestaj o
raspravi na Povjerenstvu Vlade RH
za osobe s invaliditetom o kvotnom
sustavu zapoSljavanja osoba s
invaliditetom i radu jedinstvenog
tijela vjeStacenja, evaluacija 1.
godine  trogodiSnjeg  programa
,SOS-MS telefon, Baza podataka
SDMSH, umrezavanje s pruzateljima socijalnih usluga®, donosSenje odluke o raspodjeli otpisane
opreme po izvrSenoj inventuri SDMSH za 2014. godinu, izvjesStaj sa godisSnje SkupStine EMSP-a i
Proljetne konferencije EMSP-a odrzane u VarSavi 14.-16. Svibnja 2015.
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Sjednica Nadzornog odbora SDMSH-a, 22. svibnja 2015. godine, izvrSena je kontrola materijalno-
financijskog poslovanja Saveza u 2014. godini.

Sjednica redovne godisnje
Skupstine SDMSH-a, 4. srpnja 2015.
godine, usvajanje Godisnjeg

izvjeStaja o radu za 2014. godinu,
izvjes¢e Nadzornog odbora za
izvrSeni nadzor za 2014. godinu,
usvajanje novog teksta Statuta
SDMSH-a, usvajanje Operativnog i
financijskog plana SDMSH-a,
usvajanje Pravilnika o organizaciji i
sistematizaciji radnih mjesta
SDMSH-a, imenovanje likvidatora
SDMSH.

Sjednica Predsjednistva SDMSH-a,
05.12.2015., obiljezavanje
Medunarodnog dana OSI, prijedlog
Operativnog i financijskog plana
SDMSH za 2016. Godinu, informacije
o aktivnostima po projektima i
programima SDMSH kao i dogovor o
daljnim aktivnostima u 2016. Godini.

Takoder je odrzana i Sjednica Stru¢nog odbora za medicinska pitanja SDMSH, 10. ozujka 2015. na
kojoj su predstavljene novosti u terapijama i lijeCenju osoba oboljelih od multiple skleroze od
strane prof.dr.sc. Vanje Basi¢ Kes, predstojnice Klinike za neurologiju KBC ,Sestre milosrdnice”,
predstavljene koristi i prednosti marihuane u medicinske svrhe u lije¢enju multiple skleroze od
strane prof.dr.sc. Marije Bosnjak Pasi¢, procelnice Zavoda za neuroimunologiju srediSnjeg zivéanog
sustava Klinike za neurologiju KBC Zagreb, a takoder od strane prdstavnika Saveza predstavljena
stru¢na dogadanja u 2015. Godini sa sudjelovanjem ¢lanova/ica Strucnog odbora za medicinska
pitanja SDMSH.
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OBILJEZAVANJE SVIH VAZNIJIH DATUMA U GODINI

Svjetski MS dan, 27. svibnja 2015.

Povodom obiljezavanja Svjetskog dana multiple
skleroze Savez drustava multiple skleroze Hrvatske (sa
svojih 20 udruga clanica) u suradnji sa gradanskom

o

s N \ inicijativom MS Tim Hrvatska i udrugom osoba s
e VIETSK T

' ‘:mﬂﬁf invaliditetom Bubamara organizirao je prvi Hrvatski Ms
/ Walk odnosno Hodaj za MS. Hodaj za MS odnosno MS
o

Walk u svijetu se odrZzava u brojnim drzavama, a u

Hrvatskoj je po prvi put odrzan na Svjetski dan multiple skleroze 27. svibnja 2015. godine.

-

Hodaj za MS u Hrvatskoj
se odrzao pod
pokroviteljstvom
predsjednice RH Kolinde
Grabar Kitarovi¢,
Ministarstva socijalne
politike i mladih i
ministrice Milanke
Opaci¢, koja se i sama
pridruzila ovoj akciji,
Ministarstva zdravlja
ispred kojeg je na akciji

i
sudjelovao  primarijus MON

Marijan Cesarik, predsjednik Hrvatskog sabora C(iji se
predstavnik takoder pridruzio akciji, te grada Zagreba ispred
kojeg se uz gradonacelnika g. Milana Bandica akciji pridruzila i

gda. Marija Mustac, voditeljica odjela za planiranje i cjelovitu

zastitu osoba s invaliditetom.

Uz navedene podrSku su svojim prisustvom dali i
pravobraniteljica za osobe s invaliditetom gda. Anka
Slonjsak, predsjednica Povjerenstva Vlade RH za osobe
s invaliditetom gda. Iva Prpi¢, predstavnici Zajednice
saveza osoba s invaliditetom Hrvatske te mnogi drugi.
Akciji se prikljucilo preko 1500 ljudi, Sto oboljelih od
MS-a iz cijele Hrvatske, Sto obitelji i prijatelja koji su na
taj nacin pruzili podrsku sa motom — Pronadite lijek.
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Takoder, podrsku su dale i mnoge poznate li¢nosti iz javnog Zivota kao Sto su JoSko Lokas, Tarik
Filipovi¢, Shorty, Tina Katani¢, Neda Parmac, Ivan Vukusi¢, Bojan Navojec, Colonia i mnogi drugi.
Cilj je takoder bio senzibilizacija javnosti za multiplu sklerozu, a i putem medija upozoriti na klju¢ne
probleme s kojima se oboljeli bore.

Ova inicijativa vrlo je dobro medijski prepoznata od lokalnih i nacionalnih televizija. Predsjednik
Saveza druStava multiple skleroze Hrvatske kao i izvrSna direktorica Saveza povodom akcije
sudjelovali su na raznim TV i radio emisijama, a neke od znacajnijih su ,Normalan Zivot” HRT, ,Isti
smo“ Z1 televizija, gdje su predstavili ovu akciju te zahvalili pokroviteljima i donatorima na podrsci.




24.04.2015. odrZana je i press konferencija
za medije predstavljanje akcije Hodaj za MS
— hodaj za one koji ne mogu uoci Svjetskog
dana multiple skleroze 27.05.2015. godine
na kojoj su sudjelovali Predsjednik SDMSH
Vladimir  Kompari¢, dr.med., izvrSna
direktorica  SDMSH Dijana Roginic,
predstavnica gradanske inicijative MS tim
Hrvatska Mirjam Juki¢, te docent Mario
Habek

Nacionalni dan oboljelih od multiple
skleroze, 26. rujna 2015. godine

Obiljezavanje Nacionalnog dana oboljelih od multiple skleroze ove godine imalo je jedan poseban
znacaj jer je ove godine, 17. travnja, Hrvatski sabor donio odluku o proglasenju 26. rujna kao
Nacionalnog dana oboljelih od multiple skleroze, upravo na inicijtivu Saveza.

dugogodisnjoj tradiciji, Savez
drustava multiple skleroze
Hrvatske  organizirao je
Konferenciju na temu
,Pristup informacijama
osobama s multiplom
sklerozom”. Konferencija je
bila pod pokroviteljstvom
predsjednice Republike
Hrvatske Kolinde Grabar

Kitarovi¢, Ministarstva
zdravlja, Ministarstva socijalne politike i mladih i Ministarstva rada i mirovinskog sustava.

Predsjednik SDMSH dr. Vladimir Kompari¢ u pozdravhom govoru obratio se svima prisutnima,
¢lanovim/icamaa Zupanijskih udruga ¢lanica koji su dosli iz svih dijelova Hrvatske, i predavacima, te
izrazio zadovoljstvo tolikim brojem nazocnih koji su u Zelji za druzenjem, ali i dobivanjem novih
informacija o lijekovima, nacinima i metodama lijeCenja i ostalim informacijama znacajnim za
oboljele od multiple skleroze odlucili prisustvovati ovom skupu.
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Prva tema konferencije bila je ,Rehabilitacija za osobe s multiplom u toplicama, a gost predavac
bio je Dr. Oto Kraml, spec. fizikalne rehabilitacije. Dr. Kraml predstavio je Specijalni bolnicu za

A= - = o

medicinsku  rehabilitaciju == AT = e M -

Lipik koja je prije nekoliko
godina proglasena  za
najbolje ljeciliste oboljelih
od multiple skleroze. U
Hrvatskoj postoji 16 takvih
specijalnih bolnica  za
medicinsku rehabilitaciju, a
razlikuju se prvenstveno po
klimi, geografskom polozaju
gdje se nalaze, a najvisSe po
termalnoj vodi jer se ona
razlikuje od toplica do toplica. Dr. Kraml predstavio je sve terapije koje se nude za osobe oboljele
od multiple skleroze, od svih vrsta vjezbi u bazenu, u dvorani, u habart kadi, predstavio je razne
radne terapije, novu spravu za hodanje koja osobama od multiple skleroze pomaze da Sto lakse
prohodaju i $to bolje hodaju, ultrazvuk po Seltzeru, razne stimulacije i slicne terapije koje se daju
oboljelima od MS-a ovisno o tome koje smetnje imaju i kakvog su zdravstvenog stanja.

Sljedece predavanje odrzala je pravobraniteljica za osobe s invaliditetom, gda. Anka Slonjsak, na
temu ,Pristupacnost i mobilnost, osnovni preduvjet za uklju¢ivanje osoba s invaliditetom”. Izmedu
ostalog posebno je apelirala na oboljele i njima bliske osobe da kontinuirano obavjestavaju okolinu
i osvjestavaju je o problemima i poteskocama s kojima se svakodnevno susre¢u. Spomenula je
kako pristupacnost nisu samo prilaz objektima, dizala i slicno, nego da je oboljelima potrebno da ih
se saslusa, ¢uju njihovi problemi, te da im se daju informacije koje su pristupacne osobi oboljeloj
od MS-a. Pozvala je i sve koji su do sada bili na bilo koji nacin diskriminirani, na kojima se jo$ uvijek
vrsi neki oblik diskriminacije, uskraéuje im se informacije, onemoguéen im je ulazak u sve objekte i
sliéno, da se jave u Ured pravobraniteljice, makar i anonimno, i prijave svoj problem.

Najiscekivanije predavanje bilo je
ono prof.dr. Marije BoSnjak Pasié
na temu ,,Primjena marihuane u
bolesnika S multiplom
sklerozom*. Prof. Bosnjak
istaknula je kako ni medicinska
marihuana nije za svakoga jer
oboljeli od multiple skleroze
prolaze odredena testiranja prije
nego pocnu uzimati lijekove i

pripravke  od kanabisa i
marihuane i tijekom uzimanja istih. Profesorica pozdravlja inicijativu da se medicinska marihuana
u dopustenim oblicima pripravljenim za lijeCenje daje oboljelima od multiple skleroze ukoliko
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imaju tremor i spazme. Moguée negativne posljedice uzimanja pripravaka marihuane mogu biti
otezana koncentracija, pamcenje, gubitak osjeéaja za prostor, depresija, anksioznost, otezano
upravljanje vozilima i jakim strojevima zbog otezanih i usporenih reakcija.

Kao zadnje odrzano je predavanje Lucije Kucko, mag.ing.techn.aliment na temu , Utjecaj prehrane
na multiplu sklerozu®. Mag. Kuc¢ko navela je da bi oboljeli trebali uzimati hranu koja nije na bazi
Zivotinjskog mesa vec¢ prehranu koja se temelji viSe na povréu, s manje kravljeg mlijeka, vise
omega-3 masnih kiselina, kokosovog, maslinovog i ribljeg ulja. Mediteranska prehrana je isto
preporucljiva za osobe s multiplom sklerozom.

Konferenciju smo zaokruZili lijepim druzenjem uz ru¢ak nakon predavanja.

Medunarodni dan osoba s
invaliditetom 3. prosinca 2015. g.

Medunarodni dan osoba s invaliditetom 3. prosinca je dan medunarodnog postivanja promoviran
od strane Ujedinjenih naroda od 1998. godine. Povijest medunarodnog dana osoba s invaliditetom
potjece iz davne 1956. godine. Dana 8. kolovoza 1956. godine u rudniku ugljena Bois du Casier u
Belgiji planuo je poZar u kojem su stradala 262 rudara. Ta se nesre¢a pamti kao rudarska nesreca s
najveéim brojem ljudskih Zrtava u nekom rudniku ugljena. U spomen na taj dogadaj odredeno je i
obiljezavanje Medunarodnog dana osoba s invaliditetom.

Povodom Medunarodnog dana osoba s invaliditetom Savez drustava multiple skleroze Hrvatske
odrzao je predavanje u sklopu projekta ,Moje pravo na rad s MS-om“ u suradnji sa stru¢nim
suradnicima gospoda Mira Peke¢ KneZevié, zamjenica Pravobraniteljice za osobe s invaliditetom,
Anke Slonjsak i ravnateljica Zavoda za vjeStacenje, profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje
osoba s invaliditetom, gospoda Lidija Hrasti¢ Novak.
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KONTINUIRANA PROVEDBA SVIH POSTOJECIH PROJEKATA | PROGRAMA

1. TrogodiSnji program "SOS MS telefon, Baza podataka SDMSH — umrezavanje s pruzateljima

socijalnih usluga", Ministarstvo socijalne politike i mladih

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

Voditelj/ica programa: Biserka Zrinski, Vladimir Kompari¢,dr.med.

Partner na programu: Centar za socijalnu skrb Zagreb, ravnateljica BoZzena Horvat- Alajbegovic,
dipl. Soc. Rad.

Suradnici na programu:

DMS Brodsko posavske Zupanije, Zeljko Pudi¢, predsjednik, ¢lan predsjednistva SDMSH, Nada
PiSoni¢, tajnica, predsjednica Nadzornog odbora SDMSH

DMS Dubrovacko neretvanske Zupanije, Danica Arar, predsjednica, ¢lan predsjednistva SDMSH,
Patricija Svaljek, tajnica

DMS Istarske Zupanije, Snjezana Rai¢, predsjednica, ¢lan predsjednistva SDMSH, Fani Suran-
Sverko, tajnica

DMS Karlovacke Zupanije, Radivoj Misljenovié, predsjednik, ¢lan predsjednistva SDMSH,
Jasmina Slavni¢, tajnica

DMS Krapinsko zagorske Zupanije, Nada Smrekar, predsjednica, ¢lan predsjedniStva SDMSH,
Svjetlana Pripeljas, tajnica,

DMS Koprivnicko krizevacke Zupanije, Radmila Funtek, predsjednica, ¢lan predsjednistva
SDMSH, Marijana Solina, tajnica

DMS Li¢ko senjske Zupanije, Anita Spalj, predsjednica, ¢lan predsjednistva SDMSH

DMS Medimurske Zupanije, Marija Mihalié, predsjednica, ¢lan predsjednistva SDMSH, Manuela
Pavlovi¢, tajnica

DMS Pozega, Katica Kroflin, predsjednica, ¢lan predsjednistva SDMSH, Natasa Mandi¢, tajnica
DMS Primorsko goranske Zupanije, dr. Vladimir Kompari¢, predsjednik, ¢lan predsjednistva
SDMSH, Koni ZeZeli¢, tajnica

DMS Splitsko dalmatinske Zupanije, Ante Mari¢ Banje, ¢lan predsjednistva SDMSH, Zdravka
Dominovi¢, tajnica

DMS Varazdinske Zupanije, Irena Vrdoljak, predsjednica, ¢lan predsjednistva SDMSH

DMS Viroviticko podravske Zupanije, Sasa Grahovac, predsjednik, ¢lan predsjednistva SDMSH
DMS Vukovarsko srijemske Zupanije, Zoran Oljaca, predsjednik, ¢lan predsjednistva SDMSH
DMS Zadarske Zupanije, Branka Spralja, predsjednica, ¢lan predsjednistva SDMSH, Durdica
Nizié, tajnica

DMS Zagrebacke Zupanije, Branka Luki¢, predsjednica, ¢lan predsjednistva SDMSH,

DMS Osjecko baranjske Zupanije, Tatjana Softa, predsjednica, ¢lan predsjedniStva SDMSH

DMS Sibensko kninske Zupanije, Tomislav Ramesa, predsjednik, ¢lan predsjednistva SDMSH,

Nevenka MiloSevic¢ tajnica
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Opéi cilj: smanjenje socijalne iskljuéenosti i doprinos insitucionalizaciji socijalnih usluga, u skladu sa
punom primjenom Nacionalne strategije izjednacavanja mogucnosti osoba s invaliditetom 2007. do
2015. godine kroz zadovoljenje slijedeéih 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

e povecanje socijalnog ukljucivanja korisnika programa, oboljeli od multiple skleroze

e osiguravanje statistickih parametara o kvaliteti Zivota oboljelih od multiple skleroze putem
Baze podataka SDMSH

e poboljsanje kvalitete Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze i povecanje njihove
neovisnosti

e omogucéavanje razmjene podataka u sklopu istraZivanja multiple skleroze

e potpora i osiguranje neovisnog Zivljenja i socijalnog ukljucivanja

e uciniti dostupnima informacije osobama s multiplom sklerozom

e 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 podrucdja Grada Zagreba (1. godina provedbe) i
pruzatelji socijalnih usluga sa podrucja cijele Hrvatske (2. i 3. godina provedbe)

Strucnjaci koji su u 2015. Godini radili na programu:
Lucija kucko, mag.ing.tehchn.aliment.
Nada Jaémenica, dr.med.

Najvazniji rezultati programa u 2015. Godini:

e 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.

e Nadogradnja SOS MS baze poziva — evidencije poziva na SOS MS telefon- lzrada Baze SOS MS
poziva za potrebe evidencije dolaznih i odlaznih poziva na besplatnu uslugu SOS MS telefona,
izrada baze kao dodatnog modula, za dolazne i odlazne pozive na SOS MS telefon, izrada
automatskih popisa tema razgovora, pri evidentiranju poziva na SOS MS telefon, izrada
statisti¢ih parametara za evidentiranje poziva prema temama, Zupanijama i ¢lanovima,
povezivanje Baze SOS MS poziva sa Bazom podataka SDMSH, sastanak sa razvojnim
programerom
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e Evidentiranje dolaznih i odlaznih poziva u Bazu SOS MS poziva, izrada mjesecne statistike
pristiglih poziva po temama upita i po Zupanijama

Statistike za period od 01.01.2015 do 31.12.2015
Pripadnost DMS

DMS Zagrebaéka Zupanije [ ] 7.60 % 43
DMS Krapinsko-zagorske Zupanije | | 212% 12
DMS Sisatko-moslavaike Zupanije 230 % 13
DMS Karlovacke Zupanije | 2.65 % 15
DMS Varazdinske Zupanije 1.06 % 6
DMS Koprivnicko-krizevacke Zzupanije | 212% 12
DMS Bjelovarsko-bilogorske Zupanije 1.77 % 10
DMS Primorsko goranske Zupanije 3.71% 21
DMS Licko-senjske zupanije | | 2.30% 13
DMS Viroviticko-podravske Zupanije B 4.77 % 27
DMS PozZesko-slavonske Zupanije B 4.42 % 25
DMS Brodsko-posavske Zupanije | 1.06 % 6
DMS Zadarske Zupanije [ | 6.89 % 39
DMS Osijecko-baranjske Zupanije | 212% 12
DMS Sibensko-kninska Zupanija | 1.41 % 8
DMS Vukovarsko-srijemske Zupanije | 1.06 % 6
DMS Splitsko-dalmatinske Zupanije | 1.06 % 6
DMS Istarske Zupanije 1.59 % 9
DMS Dubrovacko-neretvanske Zupanije I 1.59 % 9
DMS Medimurske Zupanije 1.77 % 10
Nije Clan SDMSH 548 % 31
DMS Grada Zagreba | ] 2668% 151
Anonimno / Nepoznato e 14.49 % 82
UKUPNO 566

Izvor: Baza SOS MS poziva SDMSH, pregled poziva po Zupanijama

Tema razgovora

Organi upravljanja ] 459 % 1.99 % 26
Programi - pisanje ] 459 % 1.99 % 26
Projekt OA 5.30% 230 % 30
Administracija [ ] 265% 1.15% 15
Pomoc - Baza 8.13% 352% 46
Natjet aji 018 % 0.08 % 1
Posredovanje prema donato 0.18 % 0.08 % 1
Zaposljavanje OSI 212% 0.92 % 12
Zakon o radu [ ] 6.18 % 268 % 35
Zakon o MO 1 212% 0.92 % 12
Zakon o zdr. zastiti | 1.41% 0.61% 8
Fond prof.reh. i zap. | 0.88 % 0.38 % 5
Drugi zakoni (| 883 % 383 % 50
Kontakti s ustanovama ] 20.49 % 889% 116
Potreba za razgovorom ] 4364% 1893% 247
Socijalna prava oboljelih ] 10.42 % 452 % 59
Clan obitelj | 9.01 % 391 % 51
Oboljeli M3 (nije Elan) 459 % 1.99 % 26
Paovratni kontakt (Baza) ] 459 % 1.99 % 26
Kontakt s CZSS 424 % 1.84 % 24
Upiti lije€nicima 459 % 1.95 % 26
Upit za zdravstvo | ] 1078%  467% 61
HZZ0 pitanja [ ] 6.54 % 284 % 37
HZMO pitanja ] 13.07 % 567 % 74
Ministarstva - pitanja 1 1.94 % 0.84 % 11
Radni cdnosi | | 512% 222% 29
Individualni razgover u u | 0.85 % 0.38 % 5
Zatita od zlostavljanja | 0.35% 015 % 2
Zaétita od mobinga | 0.18 % 0.08 % 1
Potreba za OA i sl | 2032 % 881% 115
Kontakt s lijeénicima | 0.53 % 023% 3
Ostalo | 2208 % 958% 125
UKUPNO 1305

Izvor: Baza SOS MS poziva, pregled poziva po temama upita
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e 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 c¢lanica i
njihovo unosenje u Bazu podataka SDMSH radi dobivanja zdravstvenih, sociekonomskih
podataka o oboljelima od multiple skleroze.

EVIDENTIRANI CLANOVI U BAZI PODATAKA SDMSH, PREMA ZUPANIJAMA

_all Statistika

Uplt za statistiku » statistika baze podataka Saveza drustava multiple skieroze Hrvatske

Podaci za
v Clan sam druétva MS Sve DMS
+ Aktivnost Aktivni clanovi

Clanovi Drustva MS

DMS Zagrebacka Zupanije . 6.37 % [165]
DMS Krapinsko-zagorske Zupanije . 5.56 % [144]
DMS Sisacko-moslavacke Zupanije 1.93 % [50]
DMS Karlovacke Zupanije I 293 % [76]
DMS Varazdinske Zupanije ] 3.82 % [99]
DMS Koprivnicko-krizevacke Zupanije I 3.55 % [92]
DMS Bijelovarsko-bilogorske Zupanije 289 % [75]
DMS Primorsko goranske Zupanije 10.30 % [267]
DMS Licko-senjske Zupanije | 0.93 % [24]
DMS Viroviticko-podravske Zupanije | 1.20 % [31]
DMS Pozesko-slavonske Zupanije I 1.74 % [45]
DMS Brodsko-posavske Zupanije l 3.36 % [87]
DMS Zadarske Zupanije . 3.78 % [98]
DMS Osijecko-baranjske Zupanije . 4.90 % [127]
DMS Sibensko-kninska Zupanija | 251% [65]
DMS Vukovarsko-srijemske Zupanije I 224 % [58]
DMS Splitsko-dalmatinske Zupanije = 12.35 % [320]
DMS lIstarske Zupanije 571 % [148]
?llj\zjniDj:brovaéko-neretvanske I 178 % (46]
DMS Medimurske Zupanije ﬂ 3.05% [79]
21 0.08 % [2]
DMS Grada Zagreba [ 19.03 % [493]
UKUPNO 2591

lzvor: Baza podataka SDMSH

Statistika Baze podataka SDMSH, 31.05.2015. godine
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e Odrzan zajednicki sastanak sa partnerskom organizacijom na programu i
predsjednicima/ama Zupanijskih udruga ¢lanica, 23. svibnja, 2015., Zagreb- sa svrhom
evaluiranja prve godine provedbe programa i dogovor o aktivnostima vezanima za drugu

godinu provedbe programa, te prezentacija Plana aktivnosti za drugu godinu provedbe
programa

e U suradnji sa stru¢nim suradnicima izdana broSura pod nazivom ,Utjecaj prehrane na
multiplu sklerozu”, brosura je dostavljena na kuéne adrese svih ¢lanova/ica Zupanijskih

udruga ¢lanica iz Baze podataka SDMSH (preko 2600 osoba oboljelih od multiple skleroze u
RH), kao i stru¢nim suradnicima

Lucija Kucko, mag. ing. techn. aliment.
Nada Ja¢menica, dr. med.

Utjecaj

PREHRANE

MULTIPLU
SKLEROZU

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske
Studeni, 2015.
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Odrzano ukupno 8 seminara na temu “Pristupacnost za osobe oboljele od multiple skleroze”
u suoranizaciji sa suradnickim organizacijama Zupanijskim udrugama ¢lanicama, i to kako
slijedi:

o Drustvo multiple skleroze Bjelovarsko bilogorske Zupanije, Bjelovar, 17.09.2015.
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o Drustvo multiple skleroze Medimurske Zupanije, 16.10.2015.

o Drustvo multiple skleroze Sibensko Ig_njnske Zupanije, 20.10.2015.
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o Drustvo multiple skleroze Zagrebacke Zupanije, Zapresié, 22.10.2015.
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http://sdmsh.hr/web/sadrzaj/uploads/2015/10/12171812_10153807427576435_1566418959_o.jpg

o Drustvo multiple skleroze Istarske zupanije, Pula, 12.12.2015.

P
/

29



2. Trogodisnji program ,Usluge osobnog asistenta za osobe s najtezom vrstom i stupnjem

invaliditeta®, Ministarstvo socijalne politike i mladih

Trajanje programa: od 01.01.2013. do 31.12.2015., provedba 3. godine —od 01.01. do 31.12.2015.
Voditelj programa: predsjednik SDMSH Vladimir Kompari¢, dr. med.

Partner na programu: Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske, Zupanijske udruge ¢lanice

Opéi cilj programa: unaprijediti kvalitetu Zivota osoba s i natjezom vrstom i stupnjem invaliditeta u

zajednici, omogucditi im socijalnu uklju¢enost, ostvarivanje ljudskih prava i dostojanstvo

Specificni ciljevi programa:

omoguciti osobama oboljelim od multiple skleroze s najtezom vrstom i stupnjem
invaliditeta kontrolu i izbor Zivljenja

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

smanjenje institucionalne skrbi za oboljele od multiple skleroze s najtezom vrstom i
stupnjem invaliditeta

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., 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.

Zdravka Juréevi¢, administrator projekta, blagajnik/administrator projekta, ugovor na
neodredeno vrijeme, koordinacija projekta, mjesecni sastanci sa korisnicima i pruzateljima
osobne asistencije, administracija projekta

Purda Hasan, osobni asistent, ugovor na odredeno vrijeme

Mila Princip, osobni asistent, ugovor na neodredeno vrijeme

Ivana Bira¢, 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 odredeno vrijeme

Marija Kljucevi¢, osobni asistent, studentski ugovor

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

Lana Kruselj, osobni asistent, studentski ugovor

Ksenija Nemci¢, osobni asistent, ugovor o djelu

Tatjana Stimac, osobni asistent, studentski ugovor

Iva Marié¢, osobni asistent, ugovor o djelu

Tatjana Stimac, osobni asistent, studentski ugovor

RuZa Majstorovi¢, osobni asistent, ugovor o djelu
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Pruzanjem usluge osobne asistencije kroz program unaprijedena je kvaliteta Zivota osoba oboljelih

od multiple skleroze s najtezim stupnjem invaliditeta u zajednici, omoguéena im je socijalna
ukljucenost te ostvarivanje ljudskih prava i dostojanstva. Programom se takoder osiguralo neovisno

planiranje Zivota i Zivot u zajednici osobama oboljelima od multiple skleroze, potpora i rasterecenje

obitelji oboljelih od multiple skleroze i zaposljavanje skupine teZe zaposljivih osoba (Zene starije

Zivotne dobi sa osnovnim ili srednjoskolskim obrazovanjem).

Ciljevi programa ostvareni su kroz:

omogucavanje kontrole i izbor Zivljenja osobama oboljelih od multiple skleroze s najtezom
vrstom i stupnjem invaliditeta pruzanjem osobne asistencije.

osnaZivanje osoba oboljelih od multiple skleroze na podrucju znanja, vjestina i navika,
jacanje samopouzdanja, poboljSanje psihofizickog zdravlja i socijalne integracije

Clanovi obitelji oboljelih od multiple skleroze rastereéeni su kontinuirane skrbi za oboljele
od multiple skleroze

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.

provodenjem programa stvoreni su uvjeti za izvaninstitucionalnu skrb oboljelih od multiple
skleroze s najtezom stupnjem i vrstom invaliditeta.

Osnovna obiljezja korisnika usluge osobne asistencije u SDMSH

Struktura korisnika po spolu Struktura korisnika po dobi
Spol Broj korisnika Postotak e
Dob Broj korisnika Postotak
zensko 7 70% i | !
18-30 O 0
musko 3 30%
31-40 1 10%
Ukupno 10 100%
41-50 3 30%
51-60 4 40%
Struktura korisnika prema mjestu stanovanja 61-70 2 20%
‘ Mjesto stanovanja Broj korisnika ‘
‘Zagreb 10 ‘
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EVALUACIJA POTREBA KORISNIKA USLUGA OSOBNIH ASISTENATA PO
AKTIVNOSTIMA od 01.01.2015. do 30.06.2015.

Redni
broj |POTREBE KORISNIKA OSOBNIH ASISTENATA UKUPNO

1. Umivanje 2860
2. Oralna higijena 15945
3. Cesljanje kose 3765
4. Pranje kose 2265
5. Presviatenje 21915
6. Pomo¢ pri obavijanju nuZde 16190
7 Priprema obroka 24435
8. Pomo¢ pri hranjenju 24050
9 Kuéanski poslovi 44150
10. VijeZbanje 13705
11. Priprema rucka 22970
12. Pranje suda 10675
13. Sefnja izvan kuce 13882
14. Tusiranje 16125
15. Rezanje noktiju 850
16. Obavijanje administarativnih poslova 26665
17 Pranje, suSenje, peglanje odjece 15840
18. Nabava hrane 240
19. Drugo

UKUPNO 281527

EVALUACIJA POTREBA KORISNIKA/ICE USLUGE OSOBNE ASISTENCIJE ZA RAZDOBLIJE
OD 01.07.2015. DO 31.12.2015. (ukupno/u minutama)

Umivanje 3730

Oralna higijena 15095
Cesljanje kose 4080

Pranje kose 2895

Presvlacenje 19753
Pomo¢ pri obavljanju nuzde 14410
Priprema obroka 18795
Pomo¢ pri hranjenju 22685
Kucanski poslovi 37685
Vjezbanje 10265
Priprema rucka 23210
Pranje suda 12900
Setnja izvan kuce 23395
TuSiranje 12970
Rezanje noktiju 1065

Obavljanje administrativnih poslova 26675
Pranje, susenje, peglanje odjece 17060

Izvor: Izvjestaji o radu osobnih asistenata

Metode koje smo koristili u procesu vrednovanja:
e posjete korisnika usluge osobne asistencije i utvrdivanje potreba korisnika
e mjesecne evidencijske rada liste osobnih asistenata
e planovirada i pracenja potreba korisnika usluge

e povremena terenska kontrola izvrSavanja zadataka
e zakljucci sa mjesecnih sastanaka sa osobnim asistentima
e statistika potreba iz Baze podataka SDMSH

e rezultati provedenih Standarda kvalitete u pruzanju socijalnih usluga
e podnosenje polugodisnjih i godisnjih izvjes¢a o provedbi projekta Ministarstvu socijalne politike i
mladih
32



3. Projekt SOS za MS- podrska i razvoj socijalnih usluga i inkluzivnog volonterstva, Europski
socijalni fond u sklopu programa 2007-2013, HR.5.2.04-0044

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 Licko senjske Zupanije

Drustvo multiple skleroze Varazdinske zupanije

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

Svrha projekta: Osnaziti i ojacati 7 Zupanijskih temeljnih udruga c¢lanica Saveza razvojem
kompetencija zaposlenika i pruzanje kvalitetnih socijalnih usluga u zajednici, jaCanjem 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 opcenite kvalitete Zivota, ostvarivanje socijalnih
prava i ovisnost o obitelji.

Aktivnosti:

- lzgraditi 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 ukljuéivanje 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

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,
poti¢e oboljele na suradnju sa udrugama i uklju¢enje u njihov rad putem inkluzivnog volonterstva,
potice neovisno Zivljenje oboljelih od MS-a.
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Razvoj upravljackih vjestina za pruzanje socijalnih usluga, razvoj partnerstava sa OCD-ima, lokalnom
samoupravom preduvjet su odrzivih strategija za rad 7 udruga ¢lanica a omoguditi ée 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 pomo¢ volontera, a tek
21,3% €lanova 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 veéini 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 clanicama, a osobito se to odnosi na manja podrucja.

Projektom smo prvenstveno kroz 2015. Godnu ojacali zaposlenike u udrugama, usmijerili ih prema
suradnjama sa stru¢njacima kako bi svojim korisnicima omogudili dugorocnu, kvalitetnu podrsku
u svakodnevnom Zivotu. Volontiranje kao oblik nesebi¢nog i humanog rada u ruralnijim podrucjima
jo$ nije dobio svoj pravi oblik, a statistika Baze podataka SDMSH nam to i potvrduje bududi da sami
korisnici nisu sigurni u vrijednosti i doprinose volonterskog rada sto proizlazi iz Cinjenice da isti nece
prihvatiti pomo¢ volontera. Slab razvitak volonterstva a posebno inkluzivnog, proizlazi i iz
neadevatne edukacije osoblja koje radi u udrugama kao i slabe vidljivosti udruga u zajednici.
Projekt je baziran na potrebama oboljelih od MS-a i naglasavamo da one nisu dovoljne prepoznate
zbog svojih specificnosti. Projekt doprinosi razvoju inkluzivnog volontiranja, psihosocijalne podrske
iz iskustva.

Dugorocne promjene provedbe projekta:

e Dugoro¢no poboljsanje kvalitete pruzanja savjetodavne podrske nasSim c¢lanovima,
oboljelima od multiple skleroze.

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

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

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

o Razvitak partnerstava sa ostalim organizacijama civilnog drustva i institucijama.

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

LU

e Odrzan pocetni sastanak projekta sa | sosams
sedam partnerskih organizacija, Zagreb, ! | m
26.01.2015. ~ | 2
(predstavljanje i dogovor oko plana \
aktivnosti i njegovog opisa, potpisivanje
sporazuma o partnerstvu, podjela obaveza
izmedu nositelja projekta i partnerskih
organizacija na projektu

Najvaznije aktivnosti u 2015. Godini:
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e Odriane Dvodnevne
radionice za zaposlenike
udruga i upravljacka
tijela, Zagreb, Hotel |,
25. 1 26. Ozujka 2015., s
ciliem razvoja njihovih
kompetencija kako bi

mogli unaprijediti
pruzanje socijalnih
usluga i inkluzivnog

volonterstva pod motom
“Osobe s MS-om za
osobe s MS-om”. Strucni
suradnici radionica
gospoda Stefica Karacic,
predsjednica Hrvatske
udruge socijalnih radnika

i lvana Radanovi¢, iz Mreze udruga Zagor

Gda. Stefica Kara¢i¢, predsjednica
Hrvatske udruge socijalnih radnika
,Predstavljanje Zakona o socijalnoj
skrbi — prava osoba s invaliditetom*
»,Ostvarivanje prava osoba oboljelih od
multiple skleroze u sustavu socijalne
skrbi“

Ivana Radanovié, MreZa udruga Zagor
4+ »,Upravljanje udrugom —financijska
. obvezna dokumentacija i ostala
dokumentacija“

»Partnerstvo, umreZavanje i suradnja
na lokalnoj razini”
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Odrzano 7 motivacijskih radionica za volontere sa ciliem da $to vise ¢lanova/ica nasih
partnerskih organizacija ali i gradana da svoj doprinos volonterskim radom.
Motivacijske radionice odrZzane su u 7 partnerskih organizacija kako slijedi:

o Virovitica, 19. Kolovoz 2015. Godine

36



o Zadar, 7. Rujna 2015. Godine

“ ¥l

o Osijek, 11. Rujna 2015. Godine
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Varazdin, 23. Rujna 2015. Godine

Izradena baza volontera u svakoj partnerskoj organizaciji koja je temelj razvoja volonterstva
u udrugama clanicama
Odrzano je 7 javnih tribina na temu ,,Poticanje suradnje i volonterstva u organizacijama
civilnog drustva“. Javne tribine odrZane su u 7 partnerskih organizacija kako slijedi:

o Gospic, 04. studeni 2015. godine

o ——




o Varazdin, 06. studeni 2015. godine
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o PoZega, 13. studeni 2015. godine

udruzi. Takoder, udruge vrlo ¢esto u svojim
projektno programskim aktivnostima ukljucuju
savjetovanje i pruzaju socijalne usluge, a koje su
regulirane u velikoj mjeri Zakonom o socijalnoj
skrbi, te ovim vodicom obuhvatili smo upravo
prava i povlastice koje osobe s invaliditetom mogu
ostvariti po bilo kojoj osnovi. Posebno poglavlje u
ovom vodicu posveceno je volonterstvu, koji
saCinjava jezgru ovog projekta, a kojime
ozivljavamo i unapredujemo usluge volontiranja i inkluzivnog volontiranja unutar zajednice.

Zakonski okvir rada udruga  12-21

Informacije o sudionicima projekta  51-72

Prava osoba s invaliditetom unutar sustava ~ 22-42

e Tiskan ,Vodic¢ za udruge osoba s invaliditetom“-
sveobuhvatne brosure unutar koje bi svaki
djelatnik zaposlen u organizacijama civilnog
drustva mogao na jednostavan nacin pronadi
informacije i predlogke koje ¢ine osnovu rada u el i e et
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4. Projekt ,Moje pravo na rad s MS-om*“, financiran od strane Grada Zagreba

Nositelj projekta: Savez drustava multiple skleroze Hrvatske,

Trajanje projekta: 01.01. do 31.12.2015.,

Partneri na projektu: Hrvatski zavod za zaposljavanje, podruéni ured Zagreb,

Zavod za vjeStacenje, profesionalnu rehabilitaciju i zapoSljavanje osoba s invaliditetom, privremena
ravnateljica, Lidija Hrasti¢ Novak, Zagreb

Cilj projekta: poboljSanja pristupa i kompetencija osoba s multiplom sklerozom u Gradu Zagrebu
na otvorenom trzistu rada i povedanju razine informiranja i kompetencija poslodavaca pri
zaposljavanju osoba s multiplom sklerozom.

Rezultati programa:

PROVEDBA ONLINE ANKETE (Google Form) | DOSTAVA LINKA POSLODAVCIMA-
Zaposljavanje osoba s invaliditetom - na viSe od sto mail adresa poslodavaca na podrucju
Grada Zagreba.

PROVEDBA ONLINE ANKETE na Facebook-u i web stranicama SDMSH- za ¢lanove temeljnih
udruga ¢lanica.

Provedba telefonske ankete sa ¢lanovima/icama DMS Grada Zagreba koji su jos uvijek na
trzistu rada.

Odrzani seminar "Moje pravo na rad s MS-om", Zagreb, 05. prosinca 2015., povodom
Medunarodnog dana osoba s invaliditetom gdje su odrZzana dva predavanja strucnih
suradnika i to: ,Zaposljavanje osoba s invaliditetom- iskustva ureda POSI“, Mira Pekec
Knezevi¢ , zamjenica prvobraniteljice za osobe s invaliditetom,

»Zavod za vjeStaCenje, profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom-
gdje smo danas", Lidija Hrasti¢ Novak, dr.med., ravnateljica Zavoda za vjeStacenje,
profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom,

Izdana broSura ,,Moje pravo na rad s MS-om” u suradnji sa stru¢nim suradnicima:

Anka Slonjsak, Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom,
Lidija Hrasti¢ Novak, Ravnateljica Zavoda za vjeStacenje,
profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s
invaliditetom,

Milica Jovanovi¢, Hrvatska udruga poslodavaca,
Marijana Grgin, Struc¢na savjetnica za profesionalnu
rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s

invaliditetom, Hrvatski zavod za zaposljavanje.

Brosura poslana svim suradnicima na projektu, udrugama
¢lanicama i ¢lanovima/icama oboljelima od MS-a
koji su istu zatrazili putem SOS MS telefona
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5. Osobni asistent - podrSka samostalnom Zivljenju osobama s multiplom sklerozom, financiran iz
Europskog socijalnog fonda u sklopu programa 2007.- 2013., Provedbena tijela: Ministarstvo
socijalne politike i mladih (PT1) i Hrvatski zavod za zaposljavanje (PT2),

Projekt ,Osobni asistent — podrska samostalnom

Zivljenju osobama s multiplom sklerozom“ doprinosi

4 rieSavanju neadekvatne socijalne ukljuéenosti i poveéanju
= kvalitete Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze na
STENT podrucju Grada Zagreba i Medimurske Zupanije.

sklerozom

|
OSOBNI ASI

podrika zivljenju

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),

Op¢i cilj: Doprinjeti socijalnoj uklju¢enosti 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.
Rezultati projekta u 2015. Godini:
e (QOdrzan pocetni sastanak projektnog tima
na projektu, Zagreb 27. Studenog 2015. godine,
Na pocetnom sastanku potpisan Sporazum
0 partnerstvu sa partnerskom organizacijom
DMS Medimurske Zupanije, dogovoreni principi
Rada i plan aktivnosti sukladno potpisanom
Ugovoru
e Uklju¢eno 5 osoba oboljelih od multiple skleroze
s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta kao
korisnici usluge osobe asistencije,
e Zaposleno 5 novih osobnih asistenata za
pruzanje usluge osobne asistencije odabranim
korisnicima,

e Kontinuirano pruzanje usluge osobne asistencije
korisnicima projekta.
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INICIRANJE, PREDLAGANJE | SUDJELOVANJE S NADLEZNIM TIJELIMA U STVARANJU JAVNIH
POLITIKA | MJERA ZA UNAPREBDIVANJE DRUSTVENOG | SOCIOEKONOMSKOG POLOZAJA OSOBA S
MULTIPLOM SKLEROZOM U REPUBLICI HRVATSKOJ

Sudjelovanje na sjednicama Predsjednistva SOIH-a

aktivno sudjelovanje Saveza u Povjerenstvu Vlade RH za osobe s invaliditetom

suradnja sa Zavodom za vjestacenje, profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s
invaliditetom, vezano uz ostvarivanje prava osoba oboljelih od multiple skleroze u sustavu
promoviranje Nacionalne strategije izjednacavanja moguénosti za osobe s invaliditetom od
2007. do 2015. Godine, Zakona o socijalnoj skrbi, Zakona o profesionalnoj rehabilitaciji i
zaposljavanju osoba s invaliditetom, Zakona o suzbijanju diskriminacije, Zakona o
ravnopravnosti spolova

promocija Konvencije Ujedinjenih naroda o zastiti prava osoba s invaliditetom

promoviranje Akcijskog plana Vije¢a Europe za promicanje prava i potpunog sudjelovanja u
drustvu osoba s invaliditetom — poboljsanje kvalitete Zivota osoba s invaliditetom u Europi
od 2006. do 2015. godine

promoviranje Kodeksa dobre prakse o pravima i kvaliteti Zivljenja osoba oboljelih od
multiple skleroze

promoviranje Neovisnog Zivljenja osoba s invaliditetom

sudjelovanje u izradi lzvjes¢a iz sjene u provedbi Konvencije o pravima osoba s invaliditetom

6 e Kontinuiran razvoj izdavacke i informativne djelatnosti Saveza drustava multiple skleroze

Hrvatske

lzdano Glasilo Saveza drustava multiple
skleroze Hrvatske, "Moiemo Sve", pregled

rada Saveza druStava multiple skleroze Hrvatske gIaSIln

i udruga ¢lanica u 2015. G. Saveza drustava
TN " . . multiple skieroze
Glasilo "MoZemo Sve", dostavljeno na kuéne Hruatske

adrese clanovima Zupanijskih udruga ¢lanica

Saveza, suradnicima, poslovnim partnerima
svakodnevno aZuriranje web stranice SDMSH- sve!
dovrSen redizajn web stranice Saveza
www.sdmsh.hr-  svakodnevno informiranje
javnosti o radu Saveza, aktivnostima po
projektima i programima kao i informiranje

Trnsko 34, 10020 Zagreb, www.sdmsh.hr
Prosinac 2015., godina 22 (24), br.1

oboljelih od MS-a o novostima iz podrudja
zakonodavstva i lije¢enja MS-a,
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Izradena facebook stranica Savez: facebook.com/savezdrustavamshrvatske— svakodnevno
informiranje o radu i aktivnostima i odgovaranje na pitanja oboljelih,

Tiskanje informativnog letka ,,multipla skleroza“ sa kratkim informacijama o MS-u, Savezu i
udrugama ¢lanicama

Ilzdana broSura ,Utjecaj prehrane na multiplu sklerozu”, autorica Lucija Kucko,
mag.ing.techn. aliment i Nada Ja¢menica, dr.med

Izdana broSura dostavljena na kuc¢ne adrese ¢lanovima Zupanijskih udruga ¢lanica Saveza,
suradnicima, poslovnim partnerima

lzdan ,Vodi¢ za udruge osoba osoba s

invaliditetom“, stru¢na suradnica na broduri Vodi¢ za udruge
lvana Radanovié, predsjednica Mreze udruga osoha s invaliditetom

Izdana brosura ,,Moje pravo na rad s MS-om* -7" :
suradnici  na  brosuri Anka  Slonjsak, C

Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom, Lidija

Hrastic¢  Novak, Ravnateljica Zavoda za
vjestaCenje, profesionalnu rehabilitaciju i
zaposljavanje osoba s invaliditetom,

Milica Jovanovi¢, Hrvatska udruga poslodavaca,
Marijana  Grgin, Stru¢na  savjetnica za
profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba
s invaliditetom, Hrvatski zavod za zaposljavanje

Sudjelovanje na medunarodnim konferencijama, kongresima, sastancima i seminarima

14.05.2015. Odrzana je Godisnja Skupstina Europske MS Platforme, na kojoj su sudjelovali
delegati drzava clanica. Na Skupstini je usvojen Godisnji izvjeStaj 2014., Financijski izvjeStaj
2015., Operativni plan za 2015. godinu kao i proracun, a odobrene su i dvije nove
pridruzene ¢lanice - Tursko drustvo multiple skleroze kao i Drustvo MS-a Moldavije.

Proljetna konferencija Europske MS
platforme, Poljska, 15. i 16. Svibnja
2015. Godine

Ispred Saveza drustava multiple
skleroze Hrvatske sudjelovale izvrdna
direktorica Dijana Roginic i
koordinatorica projekata i programa
Tanja Malbasa.
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8 e Standardi kvalitete rada Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske kao pruZatelj socijalnih usluga osobama oboljelima od
multiple skleroze na podrucju Republike Hrvatske kao S$to su savjetovanje i pomaganje,
psihosocijalna podrska- putem SOS MS telefona, pomo¢ u kuéi putem programa pruzanja usluga
osobne asistencije osobama s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta te drugih socijalnih usluga
putem programa i projekata do sada je imao uvedene Standarde kvalitete socijalnih usluga —
SOKNO.

U 2015. godini vrednovanje uspjesSnosti provedbe aktivnosti u okviru institucionalne podrske
provodila su izvrSna tijela Saveza: SkupsStina SDMSH, Predsjednistvo SDMSH, Nadzorni odbor
SDMSH, Ministarstva koja financiraju projekte Saveza, ¢lanovi MS udruga, predstavnici institucija —
sudionici seminara, ispunjavanjem evaluacijskih upitnika, ¢lanovi Stru¢nog odbora za medicinska
pitanja SDMSH.

Klju€ni pokazatelji temeljem kojih pratimo uspjesnost provedbe aktivnosti Saveza :

e statisticka izvjeS¢a Baze podataka SDMSH i baze SOS MS telefona, prezentirani na lokalnoj i
nacionalnoj razini

e broj azuriranih ¢lanova u Bazi podataka SDMSH

e mjesecna izvjeSéa i planovi rada u usluzi pruzanja osobnog asistenta

e izvjeSéa Ministarstvima o provedbi projekata i programa

e izvjeséa sa radnih sastanaka Zajednice Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske

e izvjeSéa Strucnog odbora za medicinska pitanja SDMSH

e izvjeSéa o radu Zupanijskih udruga ¢lanica

e evaluacijski upitnici i potpisne liste o provedenim edukacijskim seminarima i edukacijama

e statistika posjeéenosti web stranice SDMSH

e broj tiskanih i poslanih promotivnih publikacija i materijala Saveza

e aktivna sudjelovanja zaposlenika Saveza i ¢lanova Stru¢nog odbora za medicinska pitanja na
konferencijama i sastancima Europske MS Platforme

e objavljeni medijski ¢lanci o aktivnostima Saveza

e sudjelovanja u radio i tv emisijama

e izvjestaji i zapisnici s sjednica Stru¢nog odbora za medicinska pitanja SDMSH

e sudjelovanje na nacionalnim i internacionalnim konferencijama vezanima za Zivot osoba s
multiplom sklerozom i osobe s invaliditetom

Metode koje koristimo u provodenju Standarda kvalitete:
e izvrSavanje i nadgledanje provodenja statutarnih odrednica i drugih akata Saveza drustava

multiple skleroze Hrvatske
e prihvaéene i provedene odluke sa sjednica Predsjednistva SDMSH
e izvrSeni nadzori poslovanja Nadzornog odbora SDMSH
e evidencijske mjesecne liste rada zaposlenika i mjesecni sastanci zaposlenika
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e uklju€enost Saveza u javna savjetovanja odnosno uklju¢enost u kreiranju javnih politika za
oboljele od multiple skleroze

e Evaluacija svih aktivnosti Saveza provodi se statutarno tijelima upravljanja Saveza s
metodama u procesu vrednovanja:

e usmena povratna informacija sudionika, broj sudionika

e upitnik samoprocjene od strane voditelja i zaposlenika SDMSH
e mediji, promotivni materijali, ¢lanci na Internetu

9 e FINANCISKO 1ZVIESCE SAVEZA

Na dan 31. prosinca 2015. Godine Savez je imao 18 zaposlenika.

Prihodi od &lanarina 2.892,00 kn
Prihodi od imovine 572,00 kn
Prihodi od donacija 1.634.661,00 kn
Prihodi od refundacija 15.169,00 kn
Ostali prihodi 0,00 kn
UKUPNO 1.653.294,00 kn

Prihodi od donacija

2,039
O Donacijali
djelatnosti

@ Donacija iz proraéuna jedinica lokalne i podréne samouprave

O Donacija trgovackih drustava i ostalih pravnih osoba

Rashodi za zaposlene 777.555,00 kn
Materijalni rashodi 609.176,00 kn
Rashodi amortizacije 9.910,00 kn
Financijski rashodi 3.683,00 kn

Rashodi vezani uz financiranje povezanih neprofitnih | 252.338,00 kn
organizacija
UKUPNO 1.652.662,00 kn
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Savez drustava multiple skleroze
Hrvatske - SDMSH

Tmsko 34, p.p.74

10020 Zagreb, Hrvatska

Emaik:

sdms_hrvatske@sdmsh.hr
Telefon/fax:

+3851 6554 757

www.sdmsh.hr

facebook.cnm/saVCZdrustavamshr\IatSke
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