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RIEC predsjednice
Predsjednica SODMSH
Branka Lukic

Postovani i dragi ¢lanovi/ice, partneri i suradnici,

pred Vama je jos jedan broj Glasila Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske ,,Mozemo sve”
sa informacijama o radu Saveza i nasSih udruga ¢lanica u 2016. godini. Na samom pocetku
zahvaljujemo se svim dionicima koji su u 2016. godini doprinjeli poboljSanju kvalitete Zivota
osoba s multiplom sklerozom kao i poboljSanje rada nasih temeljnih udruga ¢lanica koje
se svakodnevno bore sa nizom prepreka i problema u radu, a sve u korist Vas kojima smo
potrebni.

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 predstavnicima
institucija tako i putem kampanja i medijskih istupa. Znamo da zbog specificnosti bolesti
osobe s multiplom sklerozom imaju brojne poteskoée 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 sloZzena, kroni¢na i degenerativna. Upravo zbog
navedene Cinjenice 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 uvidjeli priliku da potaknemo javnost na razmisljanje, a
prvenstveno institucije koje znacajno utjecu na kvalitetu Zivota oboljelih od multiple skleroze.

Ponosni smo na ¢injenicu 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 kvalitetan
simpozij za oboljele od multiple skleroze uoci Nacionalnog dana multiple skleroze, na kojem je
sudjelovalo preko 220 osoba s multiplom sklerozom iz cijele Hrvatske, dok smo uoci Svjetskog
dana multiple skleroze proveli kvalitetnu kampanju kojoj se prikljucilo niz osoba iz javnog
Zivota te time pomogli u podizanju svijesti javnosti o multipli sklerozi ali i da se istaknu kljucni
problemikod lije¢enja 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. Upravo taj problem smo u 2016. godini postavili kao prioritet svog djelovanja
kao i problem neravnomjerno dostupnih potrebnih tretmana lijeCenja i rehabilitacije, kao
ni stru¢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.

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 poboljsala kvaliteta Zivota osoba s invaliditetom. Uoci
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Medunarodnog dana osoba s invaliditetom primila nas je i predsjednica RH, a krajem 2016.
godine odrZana je i tematska sjednica Odbora za zdravstvo i socijalnu politiku Hrvatskog
sabora uocCi obiljezavanja 10. godiSnjice usvajanja UN-ove Konvencije o pravima osoba s
invaliditetom, gdje su se istaknuli klju¢ni problemi za osobe s invaliditetom u RH i nuznost
usvajanja Nacionalne strategije izjednacavanja mogucnosti za osobe s invaliditetom za
razdoblje 2016. - 2020. godine kao temeljnog dokumenta koji ¢e obuhvatiti sve kljuéne mjere
i ciljeve kojim ¢e se Republika Hrvatska obvezati da radi u korist osoba s invaliditetom, a
iskreno se nadamo da éemo svi zajedno iste ostvariti. Sve navedeno je rezultat dugogodisnjeg
rada Saveza, ali i velika obveza da vrSimo pritisak da predstavljeni problemi budu prioritet
mjerodavnih institucija i konacno se po¢nu sustavno rjeSavati.

Udruge osoba s invaliditetom, pa tako i Savez i nase udruge u 2016. godini zbog okolnosti
na politickoj sceni i/ili niz drugih problema iz sustava nasle su se u vrlo nezavidnoj situaciji. S
jedne strane nametnutno nam je da pruzamo socijalne usluge koje nedostaju u sustavu (Sto
smo svi prihvatili a u korist osoba oboljelih od multiple skleroze), a s druge strane u velikim
financijskim problemima zbog nerada drzavnih institucija. U zadnjem kvartalu 2016. godine
skoro je gotovo 100 osoba oboljelih od multiple skleroze s najve¢im potrebama izgubilo
svesrdnu pomoc¢ osobnih asistenata kao, usudila bi se reéi, najvrijednije usluge koju pruzaju
nase udruge. Zbog toga smo priopéenjem za javnost putem medija, zahtjevali od mjerodavnih
institucija da Zurno rijeSe ovu situaciju i osiguraju nastavak pruzanja ove usluge, bez odgode
i prekida jer osobe s multiplom sklerozom kao ni ostale osobe s invaliditetom nisu krive za
tromost institucija, ali isto tako ni udruge koje svoje obveze prema institucijama obavljaju
na vrijeme. Uzburkali smo svojim priop¢enjem javnost i politicku scenu, Sto ste i sami mogli
pratiti putem medija, no na kraju smo uspjeli osigurati nastavak usluge, no na zZalost problemi
udruga time nisu zavrsili. Iskreno se nadamo da ¢emo u suradnji sa klju¢nim dionicima ove
situacije u kratkom roku uspjeti rijesSiti sve otezavajuée okolnosti.

U suradnji sa Hrvatskim zavodom za javno zdravstvo radili smo na stvaranju Nacionalnog
registra oboljelih od multiple skleroze, te spajanjem registara bolnickog sustava, primarne
zdravstvene zastite i Baze podataka SDMSH dosli do poraznih podataka da se broj osoba
oboljelih od multiple skleroze popeo na gotovo 6000 osoba. Zbog svih Vas i onih koji nisu
formalno dio nase MS zajednice, moramo i dalje raditi i stvarati bolje uvjete Zivota u svim
sferama, te nam je vrlo vazno da u narednom periodu kona¢no dobijemo i taj registar koji ¢e
nam sluZziti kao vrlo vazna karika za lobiranje i zaogovaranje prava popuacije osoba s MS-om
iz svih sustava. Takoder dali smo pismo podrske SB Lipik odnosno Pilot projektu , Specijalna
bolnica Lipik-regionalni centar za rehabilitaciju oboljelih od multiple skleroze i mozdanog
udara“ bududéi da smo na nuZnost postojanja regionalnog centra za rehabilitaciju oboljelih
od multiple skleroze kao vrlo vaznoj kariki u kvaliteti Zivljenja osoba s multiplom sklerozom
odnosno za usporavanje napredovanja i progresije bolesti ukazali Ministarstvu zdravlja jos
2012. godine, te se iskreno nadamo da ¢e se ovaj projekt i realizirati u skorijem vremenu.

Kroz razne projekte i programe Savez je u 2016. godini nastavio sa kljuénim 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. Razvili smo novi strateski plan
rada Saveza od 2016-2020. godine sa klju¢nim prepoznatim ciljevima, kao i Operativni plan za
2017. godinu, a sve Vas molimo da nam svoje ideje svakako proslijedite kako bismo ih mogli u
korist svih nas implementirati u rad Saveza i postici zajednicke ciljeve.

I na kraju svima skupa prvenstveno puno zdravlja u novoj 2017. godini, sretne blagdane
i puno uspjeha u nadolaze¢em razdoblju od tima iz Saveza drustava multiple skleroze
Hrvatske.
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Pregled rada
Saveza drustava multiple
skieroze Hrvatske

Ohiljezavanje vainih datuma i kampanje u 2016. godini

Svjetski dan multiple skleroze u 2016. godini obiljezen je izlozbom
| | fotografija i projekcijom filmova ¢lanova 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 podipokroviteljstvom: predsjednice Republike
Hrvatske, Ministarstva zdravlja, Ministarstva rada i mirovinskog
sustava, Ministarstva socijalne politike i mladih i Grada Zagreba.
Jema je ovogodisnjega Svjetskog dana multiple skleroze (MS)
,heavisnost”, a oboljeli od multiple skleroze su porucili kako se
bolest mora lijeCiti mnogo ranije, prije razvoja onesposobljenosti
i invaliditeta.

Svrha je .ovogodisnjeg obiljezavanja senzibilirati javnost o
problemima s kojima se svakodnevno susrece 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
linijer propisuje godinu.dana od postavljanja dijagnoze i dva
pogorsanja bolesti. Na obiljezavanju Svjetskog dana MS-a bilo je
visSe od stotinu oboljelih od multiple skleroze iz cijele Hrvatske
kojissu.simbolicno pustili balone s porukom ,Omoguéite nam
pravovremeno lijecenje”. -
Uvodni govori: Predsjednik SDMSH-a, Vladimiry Komparié, = S ' o=
—

’ ' I Svjetski dan multiple skleroze, 25. Svibnja 2016. godine

dr.med., Dijana Rogini¢, izvrSna  direktorica SDMSH ,lzazovi
lije€enja multiple skleroze u RH“ osvrt stru¢njaka, doc.dr.
Mario Habek, KBC Zagreb, predstavnici institucija i resornih "
ministarstava: Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom gda. v B
Anka Slonjsak, Ured Predsjednice RH izaslanica gda. Ines Strenja f
Lini¢, saborska zastupnica, Ministarstvo zdravlja, nacelnica e

sektora-za javnerzdravstvo gda. Punja Skoko Peljak, Ministarstvo . —"
rada~i_mirevinskog sustava, nacelnica Samostalnog sektora za ¥ —

reviziju i nadzor medicinskog vjestaéenja.Zeljka Martinovi¢, ) ﬂ
drmed., ispred gradonacelnika grada Zagreba iz gradskog ureda =TT -
za zdravstvo Grada Zagreba doktorica Bojana Vukeli¢, Grad
Zagreb- pomodénica za zastitu osoba s invaliditetom KreSimir
Mileti¢, Zavod za vjeStacenje, profesionalnu rehabilitaciju i
zaposljavanje osoba s invaliditetom,..Pomocnica ravnateljice Eos
Martinac, dr.med. Sve¢ano otvaranje izlozbe i projekcije filmova
,Ja sam vise od MS-a“,
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,Ja sam ViSe od MS-a“- kampanja podizanja
svijesti o multipli sklerozi

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske,
pocCetkom godine a uoli 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, b 1 .
javnih liénosti pa c¢ak i cijelih sportskih : _ \

timova. Kroz cijelu kampanju promicali i i P e --';"";,ilr
smo usvajanje novih kriterija za lije¢enje U no¢i uoéi Svjetskog dana MS-a, 25. na 26.
multiple skleroze, koje je izradilo Hrvatsko svibnja 2016., fontana ispred Nacionalne
neurolosko drustvo te predalo Hrvatskom i sveudilisne knjiznice bila je obojena u
zavodu za zdravstveno osiguranje, a upravo narancastoj boji, simboli¢noj boji multiple

usvajanjem tih kriterija za lijecenje, odmah skleroze.
nakon uspostave dijagnoze, moZe se
sprijeciti daljnja progresija bolesti.
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Nacionaini dan oboljelih od multiple
skleroze, 26. rujna 2016. godine

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske uodi
Nacionalnog dana multiple skleroze (MS) u suradniji
sa temeljnim udrugama c¢lanicama organizirao je i
odrzao 9. Hrvatski simpozij oboljelih od MS-a ,,Pristup
tretmanima i lije¢enju 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 jos
nedostizne.

Na simpoziju je sudjelovalo preko 230 sudionika,
od cega 217 oboljelih od multiple skleroze iz cijele
Hrvatske, a predavanja o novostima i dostupnosti
lijeCenja odrzalo je desetak struénjaka za multiplu
sklerozu i to: doc.dr. Mario Habek, KBC Zagreb, prof
.dr.sc. Vesna Brinar, Ilvana Zadro, dr.med. specijalist
neurolog, Dr. Spomenka Kidemet Piska¢, Jasna
Badzak, dr. med., prim.dr.sc. Jordan Dinamovski, dr.
Ivan Adamec, Ilvana Rajnpreht Folnegovi¢, specijalist
fizikalne medicine i rehabilitacije dr. Tea MiroSevic
Zubonija, 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 klju¢ne ¢lanke Konvencije o pravima
osoba s invaliditetom koje je povezala sa oboljelima
od MS-a. Moderatorica simpozija bila je gda. Sonja
Sarunic.

Simpozij su u uvodnom dijelu pozdravili: v.d.ravnatelja
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 Knezevi¢, ispred Ministarstva zdravlja
pomocnik ministra dr. Denis Kovacié, ispred Zajednice
Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske gda. Marica
Miri¢.

Nacionalni dan multiple skleroze obiljezen je pod
pokroviteljstvom: Predsjednice Republike Hrvatske,
Ministarstva zdravlja, Ministarstva socijalne politike i
mladih, Grada Zagreba, Grada VaraZdinske toplice.

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. Zbornik radova
dostavljen na kuéne adrese svih oboljelih od multiple
skleroze iz Baze podataka SDMSH.



Na sam Nacionalni dan multiple skleroze, 26. Rujna 2016. godine u Hrvatskom novinarskom
domu Savez je organizirao 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¢eséi 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
sprjeCavanje 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
bole$¢u ima pristup lijekovima koji modificiraju tijek bolesti zbog rigoroznih kriterija HZZO-a
za pravo na odobravanje lijekova Sto 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.

Medunarodni dan osoba s invaliditetom, 03. Prosinca 2016. godine

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. Obiljezavanje 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 suocavaju u svakodnevnici i na koji
nacin mogu pomoci oboljelima da se osjeéaju kao 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 Lukaci¢ te pravobraniteljicom za osobe s invaliditetom Ankom
Slonjsak. Ispred Saveza na prijemu je sudjelovala predsjednica Branka Lukié. Razgovaralo se
o polozaju osoba s invaliditetom u Republici Hrvatskoj, kojih je viSe od petsto tisu¢a. Sastanku
su, uz predsjednika Vlade RH nazodili i ministar unutarnjih poslova Vlaho Orepié, ministar
pravosuda Ante Sprlje, ministar graditeljstva i prostornoga uredenja Lovro Kuséevi¢, ministar
mora, prometa i infrastrukture Oleg Butkovi¢, ministar zdravstva Milan Kujundzi¢, 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 Tufekeié te drzavna tajnica u Ministarstvu rada i mirovinskoga sustava Katarina Ivankovi¢
Knezevic.

Na sam Medunarodni dan osoba s invaliditetom, 03.
prosinca 2016. godine, predsjednica Branka Lukic¢
sudjelovala je na prijemu kod predjednice RH Kolinde
Grabar Kitarovi¢. Predsjednica Republike Kolinda
Grabar-Kitarovi¢ primila je u 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.

Sudjelovali smo na obiljeZzavanju 10. obljetnice usvajanja UN-ove Konvencije o pravima
osoba s invaliditetom. Na sjednici su predstavljene i mjere za provodenje preporuka UN-ovog
Odbora za provodenje Konvencije u nacrtu nove hrvatske Nacionalne strategije izjednacavanja
mogucénosti za osobe s invaliditetom od 2016. do 2020. godine, a izloZen je i niz problema s
kojima se joS uvijek susrecu osobe s invaliditetom u Hrvatskoj i njihove udruge. Predsjednik
Sabora BoZo Petrov u uvodnom je obradanju podsjetio da je Konvencija o pravima osoba s
invaliditetom usvojena na Opcoj skupstini Ujedinjenih naroda 13. prosinca 2006, a Hrvatski
sabor ratificirao ju je u lipnju 2007. godine ¢ime se, kako je rekao, Hrvatska jasno opredijelila
za smjer u kojem treba ic¢i kako bi se osobama s invaliditetom mogla osigurati jednaka ljudska
prava i drugi oblici jednakosti.
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Izdavacka djelatnost Saveza u 2016. godini

Izdano Glasilo Saveza drustava multiple skleroze
Hrvatske, “Mozemo Sve”, pregled rada Saveza
drustava multiple skleroze Hrvatske i udruga
¢lanica u 2016. g., dostavljeno na kuéne adrese
¢lanovima Zupanijskih udruga c¢lanica Saveza,
suradnicima, poslovnim partnerima
svakodnevno aZuriranje web stranice SDMSH
i facebook stranice Saveza: facebook.com/
savezdrustavamshrvatske i www.sdmsh.hr.
-svakodnevno informiranje javnosti o radu
Saveza, aktivnostima po projektima i programima
kao i informiranje oboljelih od MS-a o novostima
iz podrucja zakonodavstva i lijecenja MS-a
Tiskanje informativnog letka uoci Svjetskog dana
multiple skleroze odnosno kampanje ,Ja sam vise
od MS-al” sa kratkim infomracijama o multipli
sklerozi, svjetskom danu multiple skleroze
i Savezu kao i fotografiama koje su bile dio
izlozbe 25. Svibnja 2016. godine u Nacionalnoj i
sveuciliSnoj knjiznici u Zagrebu na obiljezavanju
Svjetskog dana multiple skleroze

Tisak informativnog letka ,, SOS MS telefon- Baza
podataka SDMSH“

Tisak ,,Zbornika radova 2016 sa IX. Hrvatskog
simpozija oboljelih od multiple skleroze ,,Pristup
tretmanima i lije¢enju multiple skleroze” od 23.-
25.09.2016. godine u Varazdinskim toplicama,
Zbornik je dostavljen na kuéne adrese svih
¢lanova/ica Zupanijskih udruga clanica iz Baze
podataka SDMSH.

Izraden i tiskan ,Vodi¢ za Zivot s multiplom
sklerozom” koji je dostavljen na kuéne adrese
svih ¢lanova/ica Zupanijskih udruga clanica iz
Baze podataka SDMSH. Strucni suradnici na
broSuri: Boris Blazini¢, prof. psih. sa Instituta za
kvalitetu i razvoj ljudskih potencijala

lzdana brosura ,BonToniraj se za MS!“ koja
je poslana na OS na podruéju grada Zagreba i
udrugama ¢lanicama, te suradnicima na projektu
Strucni suradnici na broSuri:

Gordana Dobranié, nastavnica razredne nastave,
uciteljica savjetnica, OS Trnsko

Marela Kovacevi¢ Pukez, akademski kipar, OS Trnsko
Biljana Manin, dipl. pedagog, stru¢na suradnica
savjetnica, OS Trnsko

] &
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SIEDNICE TIJELA UPRAVLIANJA SRVEZA DRUSTAVA MULTIPLE
SKLEROZE HRUATSKE

e Sjednica Predsjednistva SDMSH, 04. veljace 2016. godine, rasprava o
izmjenama i dopunama Statuta SDMSH-a sukladno uputama Gradskog
ureda za opcu upravu Grada Zagreba, rasprava o obiljeZzavanju vaznih
datuma u 2016. godini-Svjetski dan multiple skleroze i Nacionalni dan
oboljelih od multiple skleroze-plan aktivnosti i rasprava

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

e Dopisna sjednica Predsjednistva SDMSH, 08. lipnja 2016. Godine, Godisnji
opisni i financijski izvjeStaj 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 clanarine 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
4 donosenja odluke o izboru Predsjednika/ice, rasprava i donosenje odluke
L4 Predsjednistva o prijedlogu kandidata/ice za Predsjednika/icu Saveza,
» ._\ﬁ povrdivanju novih clanova/ica Saveza sukladnorizmjenama u udrugama
b X ¢lanicama

e Sjednica redovne godisnje Skupstine SDMSH-a, 20. lipnja 2016. godine,
usvajanje Godisnjegmoepisnog i financijskog izvjestaja o radu za 2015.
godinu, izvjesce Nadzornog odbora za izvrSenisnadzor za 2015.4godinu,
razrjesenje duznosti predsjednika SDMSH, Vladimira Komparica, izbor
i odluka o imenovanju nove predsjednice SDMSH gde. Branke~Lukic,
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, izvjeSc¢e Inventurne
komisije za povedenu inventuru za 2015. godinu te odluka e.sashodovanju
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-oscba ovlastenih za
zastupanje SDMSH sukladno €lanku 5. Statuta SDMSH.

e Konstituirajuéa_sjednica Nadzornog odbora SDMSH-a, 20. lipnja 2016
godine-odluka'@'izboru Predsjednice Nadzornog odbora.

e Konstituirajuéa sjednica Predsjednistva SDMSH, 20.7lipnja 2016.
godine-Primopredaja ovlasti sa bivSseg predsjednikaSDMSH-a na novu
Predsjednicu SDMSH-a, imenovanje dopredsjednice SDMSH-a, imenovanje
Izvr$ne direktorice SDMSH-a, imenovanje potpisnika na potpisnom kartonu
ZiroraCuna SDMSH-a

= e Odrzana je i Sjednica Stru¢nog 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, najaviljena 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-
raspravao prijedlogu tema i dogovor oko predavanja na Simpoziju, rasprava
o0 uklucivanju novih suradnika u Struéni odbor za medicinska pitanja
SDMSH-a.

T
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Kontinuirana provedba projekata i programa SDMSH u 2016. godini

Trogodisnji program “SOS MS telefon, Baza podataka SDMSH — umrezavanje pruzateljima
socijalnih usluga”, Ministarstvo socijalne politike i mladih

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 Zupanije, DMS Dubrovacko neretvanske

Zupanije, DMS Istarske Zupanije, DMS Karlovacke Zupanije, DMS Krapinsko zagorske Zupanije,

DMS Koprivnicko kriZzevacke Zupanije, DMS Li¢ko senjske Zupanije, DMS Medimurske Zupanije,

DMS Pozega, DMS Primorsko goranske Zupanije, DMS Splitsko dalmatinske Zupanije, DMS

Varazdinske Zupanije, DMS Viroviticko podravske Zupanije, DMS Vukovarsko srijemske

Zupanije, DMS Zadarske Zupanije, DMS Zagrebacke Zupanije, DMS Osjecko baranjske Zupanije,

DMS Sibensko kninske Zupanije, DMS Grada Zagreba, DMS Bjelovarsko bilogorske Zupanije

Opd¢i cilj: smanjenje socijalne iskljucenosti i doprinos institucionalizaciji socijalnih usluga,

u skladu sa punom primjenom Nacionalne strategije izjednacavanja mogucénosti osoba

s invaliditetom 2007. do 2015. godine kroz zadovoljenje slijede¢ih podrucja 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

Specifi¢ni ciljevi projekta: kontinuirano informiranje ¢lanova Zupanijskih udruga clanica,

¢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 povedanje socijalnog ukljucivanja korisnika programa, oboljelih 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

* 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

Strucnjaci koji su u 2016. godini radili na programu:

doc.dr. Mario Habek, KBC Zagreb, prof dr.sc. Vesna Brinar, lvana Zadro, dr.med.specijalist
neurolog, dr. Spomenka Kidemet-Piska¢, Jasna Badzak, dr. med., prim.dr.sc. Jordan Dinamovski,
dr. lvan Adamec, Ivana Rajnpreht Folnegovié, specijalist fizikalne medicine i rehabilitacije,
dr. Tea Mirosevi¢ Zubonja, Boris Blazini¢, prof.psih., Institut za kvalitetu i razvoj ljudskih
potencijala, prof.dr.sc. Azra Alajbegovié, Sarajevo, te mr.sc.dr. Merita Tiri¢

Najvazniji rezultati programa u 2016. godini: ]m
e Kontinuirano pruzanje psihosocijalne podrske putem usluge SOS ..mrm
MS telefona — besplatno savjetovanje i pruzanje psihosocijalne ﬂmmp

podrske na SOS MS telefonu, radnim danima od 08.00 do 16.00
sati, uz kontinuiranu suradnju sa predstavnicima Centara za
socijalnu skrb, medicinskim strucnjacima ali i drugim relevantim . :
institucijama sukladno pozivima i upitima na SOS MS telefon.

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

&
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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 ¢lanica i njihovo
unosenje u Bazu podataka SDMSH radi dobivanja zdravstvenih,
sociekonomskih podataka o oboljelima od multiple skleroze

e Odrzan sastanak na temu “Analiza postojece strukture Baze
podatakairasprava o nadogradnji”- sa predsjednicimatemeljnih
udruga ¢lanica, te stvoreni temelji za razvoj registra oboljelih od
MS u Hrvatskoj

e 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

e (Odrzan sastanak i edukacija o koristenju Baze SOS MS telefona
i Baze podataka SDMSH za predsjednike i zaposlenike temeljnih
udruga ¢lanica-Baza SOS MS telefona nadogradena i omogucen
pristup udrugama ¢lanicama

e Odrzano ukupno 12 seminara na temu “Pristupacnost za osobe
oboljele od multiple skleroze” u suorganizaciji sa suradnickim
organizacijama Zupanijskim udrugama ¢lanicama

e 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 strucnjaka za
MS.

Trogodisnji program ,,Usluge osobnog asistenta za osobe s najtezom vrstom i stupnjem
invaliditeta”, Ministarstvo socijalne politike i mladih

Trajanje programa: od 01.01.2016. do 31.12.2018., provedba 1. godine — od 01.01. do
31.12.2016.

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

Op¢i cilj programa: Unaprijedenje Zivota osoba oboljelih od MS-a s najteZzom vrstom i
stupnjem invaliditeta, kojima je bila nuzno potrebna prakti¢cna pomoc¢ u samozbrinjavaniju,
kako bi postali kreatori i kontrolori svog Zivljenja

Specificni ciljevi programa:

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

e Rasterecenje ¢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 mogucénosti vrednovati troskove takve usluge i obaviti usporedbu koliko je taj sustav

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

e Stvaranje uvjeta za izvaninstitucionalnu skrb oboljelih od multiple skleroze s najtezom
vrstom i stupnjem invaliditeta.
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Projekt SOS za MS-podrska i razvoj socijalnih usluga i inkluzivnog volonterstva, Europski
socijalni fond u sklopu programa 2007-2013.

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 Li¢ko 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 ¢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 podrudju 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.

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, sa 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, omogudile su nekim partnerskim
organizacijama i pocetnu suradnju s lokalnom samoupravom. Veéina odrzanih sastanaka,
dovela je do pozivanja predstavnika partnerskih organizacija na buduée sastanke
predstavnika organizacija osoba s invaliditetom na kojima ée gradonacelnik uz predocenu
problematiku pojedine populacije osoba s invaliditetom omoguciti 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 Sto je dugorocno
omogucilo razvoj i poboljsanje kvalitete rada partnerske organizacije.

Na kraju provedbe ovog projekta ostvareni su sljedeéi pokazatelji:

7 novih motivacijskih programa usmjerenih na socijalno isklju¢ene
skupine, 9 malih organizacija civilnog drustva u okviru zajednice kao
korisnika projekta na lokalnoj razini, 8 organizacija civilnoga drustva
koji su sudjelovali u aktivnostima izgradnje kapaciteta za pruzanje
socijalnih usluga, 189 sudionika (M) u projektnim aktivnostima, 381
sudionika (Z) u projektnim aktivnostima, 11 djelatnika OCD-a koji su
prosli izobrazbu/obuku u projektnim aktivnostima, 5 novozaposlenih
struénjaka iz podrucja pruzanja socijalnih usluga u OCD-ima, 82
volontera ukljuenih u projektne aktivnosti, 3566 volonterskih sati
volontera ukljué¢enih u projektne aktivnosti, 117.768,00 kn je ukupna
vrijednost volonterskog rada na projektu, 914 volonterskih sati
volontera uklju¢enih u projektne aktivnosti (inkluzivno volonterstvo),
24036 osoba koje su informirane o aktivnostima projekta, 8 odrzanih
radionica kroz projekt, 33 osposobljena sudionika (M) kroz projekt, 88
osposobljena sudionika (Z) kroz projekt.
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Osobni asistent - podrska samostalnom Zivljenju osobama
s multiplom sklerozom, financiran iz Europskog socijalnog
fonda u sklopu programa 2007.-2013., Provedbena tijela:

OSOBH[ AS]STF\]T Ministarstvo socijalne politike i mladih (PT1) i Hrvatski zavod

podriks pamastalnnm lll“-lnlh|lll1trlhlr'1.'|l muiltigdom wkisenenm Za ZapOS|javanje (PTZ)

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 podruéju 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)

Op¢i cilj: Doprinjeti socijalnoj uklju¢enosti i poveéanje 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 2016. godini:

e 14, sijecnja 2016. godine odradena edukacija u sklopu projekta za korisnike usluge OA
i osobne asistente u organizaciji SOIH-a prostorijama Drustva distroficara Zagreb, a 25.
veljace 2016. godine odrZana druga faza edukacije za osobne asistente i korisnike usluge
osobnih asistenata

e (Odrzana dva sastanka sa partnerskom organizacijom na projektu u prostorijama Saveza

e (Odabrano 5 osoba za pruzanje usluge osobne asistencije s podruéja Grada Zagreba i
Medimurske Zupanije, te su isti dodijeljeni korisnicima usluge osobne asistencije.

e (QOdrzana edukacija korisnika usluge osobne asistencije i osobnih asistenata, koji su na taj
nacin stekli potvrdu o steCenim kompetencijama. Za ¢etiri nova osobna asistenta, koja
su zaposlena kroz projekt izdana je potvrda o neformalnoj edukaciji od strane Saveza
drustava multiple skleroze Hrvatske.

e Ukupno je izradeno 50 evaluacija rada osobnih asistenata. Ukupno je tijekom cijele
provedbe projekta pruzeno 3992 sati usluge osobne asistencije.

e 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).

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 invaliditetom. Financirano od strane Ministarstva
za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku 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-Sirenje usluge osobne asistencije za osobe s invaliditetom
unutar Operativnog programa ,Razvoj ljudskih potencijala® 2007.-2013. Europski socijalni
fond (ESF). Opd¢i cilj: Doprinjeti socijalnoj uklju¢enosti i poveéanje 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: 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, zaposleno 5 osobnih asistenata na projektu, odabran koordinator i
voditeljica projekta.
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Projekt ,,BonToniraj se za MS!“, financiran od Grada Zagreba
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 podruéja socijalnog i

humanitarnog znadenja za unaprjedenje kvalitete Zivota

osoba s invaliditetom iz Proracuna Grada Zagreba za 2016.

Voditelj projekta: Vladimir Kompari¢, dr.med.

Izvoditelji na projektu: Biljana Manin, pedagog u OS Trnsko,

Zagreb, Marela Kovacevi¢ Dukez, prof.likovne kulture,

Tanja Malbasa, koordinator programa i projekata SDMSH,

Dijana Rogini¢, izvrSna direktorica SDMSH. 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

Skole Trnsko.

Aktivnosti koje su provedene na projektu:

e Otvorena Facebook stranica projekta/kampanje
,BonToniraj se za MS!“

e Odrzane dvije radionice u OS Trnsko: sa ué¢enicima $estog
i Cetvrtog razreda osnovne $kole, na satu likovne kulture,
na kojem su djeca slikala i crtala svoja videnja multiple
skleroze kao i diskriminacije osoba s invaliditetom kao i
osoba s multiplom sklerozom.

e Tisak majica s vizualnim identitetom kampanje

e Povodom Medunarodnog dana osoba s invaliditetom,
02.12.2016. odrzali smo radionicu u Savezu na koju
su stigla djeca koja su sudjelovala na radionicama
u suradnji sa OS Trnsko. Pricali smo o osobama s
invaliditetom, osobama s multiplom sklerozom a
predstavnik ortopedske kuée Otto Bock pokazao im je
kako se koriste kolica i Stake.

e Uoc¢i Medunarodnog dana osoba s invaliditetom na
web stranicama Saveza i na sluzbenoj facebook stranici
kampanje otvorena je online izlozba radova djece iz 0S
Trnsko

e Izradena i tiskana broSura ,, BonToniraj se za MS!“

Projekt ,,Pravom informacijom do zdravlja“, financiran od Grada Svete Nedelje

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 podrudju
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

Cilj projekta: informiranje oboljelih od multiple skleroze o dostupnim terapijama, lijeCenju
multiple skleroze, komplementarnim terapijama, nacinima prehrane i svim ostalim
informacijama vezanih uz ovu neizljecivu bolest.

U sklopu projekta tiskana je informativna broSura ,Vodic za Zivot s multiplom sklerozom*”, drugo
izdanje iste a koja sadrzava informacije vezane uz upravljanje boleSc¢u 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”.
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CENTAR ZNANJA ZA DRUSTVENI RAZVOJ U PODRUCJU UNAPREDENJA KVALITETE ZIVLJENJA
OSOBA S INVALIDITETOM - Razvojna suradnja u podrucju Centara znanja za drustveni razvoj
u Republici Hrvatskoj financirana od strane Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva

Sporazum o razvojnoj suradnji potpisan sa Nacionalnom zakladom za razvoj civilnoga drustva
za 2016. godinu kao dio Centra znanja u podrucju unaprjedenja kvalitete Zivljenja osoba s
invaliditetom kao jedna od 13 suradnih organizacija.
Razdoblje provedbe: 01.01.2016.- 31.12.2016. godine
Razvojnasuradnjapriznanje je Savezu za kvalitetanrad, te nanekinacin nastavakinstitucionalne
potpore. Ova potpora omogucila 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 ¢lanicama.
Pruzali smo svesrdnu pomo¢ udrugama ¢lanicama u svakodnevnom radu, organizirali niz
edukacija i radionica po projektima i programima u suradnji s istima, educirali djelatnike
Centara za socijalnu skrb i domova za starije i nemocéne sa prikazom statistickih parametara
iz Baze podataka o specificnosti multiple skleroze. Odrzali smo edukaciju za predsjednike i
zaposlenike temeljnih udruga ¢lanica a vezano uz izvjeStavanje projekata financiranih iz
Europskih socijalnih fondova.
Organizirali smo Media trening za zaposlenike i predsjednike udruga ¢lanica u Zagrebu
15. travnja 2016. godine, koji je predvodio iskusni novinar sa ciljem S$to kvalitetnijeg
predstavljanja u medijima i usvajanjem alata za kvalitetnije zagovaranje prava osoba s
multiplom sklerozom. Razvijali smo sucenje i izradili web sucelje Baze znanja, jedinstvenog
web portala specijaliziranog za multiplu sklerozu, koja ¢e nadamo se svjetlo dana ugledati u
2017. godini kada ¢emo ju popuniti sadrzajem u suradnji sa stru¢nim odborom za medicinska
pitanja.
Odrzano niz sastanaka sa voditeljem sluzbe za javno zdravstvo dr. sc. Tomislavom Benjakom
u svrhu izrade Nacionalnog registra oboljelih od multiple skleroze, spojili podatke iz Baze
podataka, primarne zdravstvene zastite i bolnickih sustava te dosli do podatka da u Hrvatskoj
s prosincem 2016. godine boluje 5914 osoba s dijagnozom G35, sto je pocetak Nacionalnog
registra oboljelih od multiple skleroze. Borili smo se i u 2016. godini sa dostupnos¢u lijekova
na bazi medicinskog kanabisa u lije¢enju multiple skleroze, te dali nekoliko priopcenja i izjava
vezano za isto kako putem medija tako i mjerodavnim tijelima.
Podrzali smo i dali preporuku gdi. Anki SlonjSak za imenovanje za pravobraniteljicu za
osobe s invaliditetom u novom mandatnom razdoblju. Aktivno smo sudjelovali u lobiranju
i zagovaranju kod mjerodavnih institucija za uklanjanje teSko¢a u provedbi ESF programa i
sprijeCavanja problema prilikom raspisivanja novog natjecaja za pruZanje usluga osobne
asistencije putem ESF fondova.
Uz redovne poslove, provodenje aktivnosti na svim projektima i programima i poslovima
sukladno statutu Saveza, 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:
e Sudjelovali smo na koordinacijskom sastanku Centara znanja u organizaciji Nacionalne
zaklade za razvoj civilnoga drustva u Zadru, 01.-03. oZujka 2016
e Sudjelovanje na predsjednistvu SOIH-a, Zagreb, 10. oZujka 2016. godine
e Sudjelovanje na 1. Koordinacijskom sastanka 8. Centra znanja, Zagreb, 15.03.2016.
godine-dogovoreni plan aktivnosti i rada koordinacijskog tijela
e Redovna izborna Skupstina temeljne udruge Drustva multiple skleroze Medimurkse
7upanije, Cakovec, 18. ozujak 2016. godine
e Obiljezavanje Medunarodnog dana Zena 08. oZujka 2016. godine u organizaciji SOIH-a i
Pravobraniteljice za osobe s invaliditetom
e Obiljezavanje Nacionalnog dana invalida rada, Okrugli stol ,Prevencija nastanka
invaliditeta” i otvorenje izloZbe ,,Svijet kroz moj objektiv”, Zagreb, 21. ozujak 2016.
e XIll. Redovna skupstina Udruge CDP Rijeka, 21.04.2016.godine
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Strucni skup: Suzbijanje diskriminacije osoba
s invaliditetom na radnom mjestu primjenom
nacela razumne prilagodbe i promicanjem
pozitivne prakse, u organizaciji Pravobraniteljice
za OSl, 05. svibnja 2016. godine

Sudjelovali smo na godiSnjoj Skupstini i
proljetnoj konferenciji Europske MS Platforme,
s ciliem prenosenja specifi¢nih znanja i primjera
dobre prakse od 17.-18. svibnja 2016. godine s
temom ,,Growing s MS“ u Oslu, Norveska.
Sudjelovali smo na radionici ,Tko je tu
gluhoslijep?-koliko zapravo razumijemo
gluhosljepoéu u organizaciji Hrvatskog saveza
gluhoslijepih osoba Dodir, Zagreb, 18, svibnja
2016. godine

Radionica o provedbi projekata u okviru ESF
natjecaja ,,Sirenje usluge osobne asistencije za
osobe s invaldiitetom®, Zagreb, 17. Lipnja 2016.
godine

ProSirena sjednica Predsjednistva SOIH-a,
Zagreb, 05. srpnja 2016. godine

Sudjelovanje u kampanji Saveza drustava
distroficara Hrvatske ,Za pokret”, Zagreb, 21.
rujna 2016.

Simpozij SOIH-a, Zagreb, 17.i 18. listopad 2016.
godine

Svecano potpisivanje Ugovora o prijelaznom
osiguravanju usluge osobne asistencije za
projekte koji su zavrsili provedbom u okviru
programa dodjele bespovratnih sredstava
HR.2.3.05-Sirenje usluge osobne asistencije za
osobe s invaliditetom unutar, Europski socijalni
fond, 28. listopad 2016. godine

Okrugli stol povodom obiljezavanja 8.
godisSnjice rada institucije Pravobranitelja za
osobe s invaliditetom, Zagreb, 21. studeni
2016. godine

Informativna radionica - predstavljanje ESF
natjecaja , Razvoj usluge osobne asistencije
za osobe s invaliditetom”, 01. prosinca 2016.
godine

Sudjelovanje na Okruglom stolu povodom
Medunarodnog dana osoba s invaliditetom u
organizaciji Hrvatskog saveza udruga invalida
rada. Predstavljen je program rada Ureda
pravobraniteljica za osobe s invaliditetom,
saborske zastupnice Ljubice Lukaci¢ i Zavoda
za unaprjedivanje zastite na radu, Zagreb, 05.
prosinca 2016. godine.

Okrugli stol ,Nulta tolerancija prema nasilju”,
u organizaciji SOIH-a a u okviru kampanje ,,16
dana Zenskog aktivizma“, Zagreb 13. prosinca
2016. godine
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Radio i TV emisije, web portali koji su pratili rad Saveza i multiplu sklerozu kroz 2016. godinu:

e 26.Sijecnja 2016, Dnevnik Varazdinske televizije, portal regionalni.com- tema multipla skleroza i ,Kava
sa gradonacelnikom” grada Varazdina

e 28. Sije¢nja 2016. godine, portali Informativni centar Virovitica, Virovitica.net, Domovina.net - tema
multipla skleroza i , Kava sa gradonacelnikom” grada Virovitice

e 08. Veljace 2016. godine, Antena zadar.hr, - tema multipla skleroza i , Kava sa gradonacelnikom” grada
Zadra

e 10. Veljace 2016. godine, Vijesti OsijeCke televizije, portal Glas Slavonije - tema multipla skleroza i
,Kava sa gradonacelnikom” grada Osijeka

e 17. Veljace 2016. godine, portal Grada Vukovara, Hrvatski radio Vukovar - tema multipla skleroza i
,Kava sa gradonacelnikom” grada Vukovara

e 17.03.2016. Z1 televizija, emisija Isti smo, tema: predstavljanje projekta pruzanje usluge osobne
asistencije osobama s multiplom sklerozom putem ESF fondova.

e 22.0%ujak 2016. godine- Vijesti Mreze TV, tema: multipla skleroza i seminar ,,Pristupacnost za oboljele
od multiple skleroze” odrzan u Splitu

e 21. Svibnja 2016. godine- Televizija Zapad- tema: Svjetski dan multiple skleroze i kampanja ,Ja sam
visSe od MS-a“

e 25, Svibnja 2016. godine- Dnevnik HRT, Vijesti HRT, Cafe.ba, index.hr, hr.nlinfo.com, radio Sljeme
emisija Ordinacija, HRT- emisija Studio 4, Zagrebln.hr, adiva.hr, Hayat.ba, civilnodrustvo.hr, Inportal.hr,
e-vijesti.hr, tema: Svjetski dan multiple skleroze

e 01. Lipnja 2016. godine- ¢asopis Globus- prica korisnice usluge osobne asistencije iz Saveza drustava
multiple skleroze Hrvatske o Zivotu s multiplom sklerozom

e 16. Lipnja 2016. godine- portal civilnodrustvo.hr-stav saveza vezan uz financiranje organizacija civilnoga
drustva kao i projekata i programa ¢ije raspisivanje natjecaja ¢ekamo mjesecima

e 23, Lipnja 2016. godine- portal novilist.hr- tema: stav Saveza vezano uz medicinski kanabis u RH za
lijeCenje multiple skleroze

e 28.srpnja 2016. godine- Inportal- upitnik o kvaliteti Zivota osoba oboljelih od MS-a

e 26. Rujna 2016. godine- nezavisni.hr, sibenik.in, inportal.hr, evarazdin.hr - tema: odrZavanje IX.
Hrvatskog simpozija za oboljele od multiple skleroze uoci Nacionalnog dana multiple skleroze

e 26. Rujna 2016. godine- portali dalmacijanews.hr, zagreb.info, dnevno.hr, net.hr, direktno.hr,
medjimurje.hr, radio Sljeme — tema: upozoravanje HZZO-a na hitnu promjenu kriterija za lijeCenje
multiple skleroze (press konferencija SDMSH-a, uoci Nacionalnog dana multiple skleroze)

e 26.Rujna 2016. godine- emisija HRT; Hrvatska uZivo-o multipli sklerozi i problemima koje imaju oboljeli

e 27. Rujna 2016. godine- portal zgmagazin.com, dnevnik.hr — tema: upozoravanje HZZO-a na hitnu
promjenu kriterija za lijeCenje multiple skleroze (press konferencija SDMSH-a, uoci Nacionalnog dana
multiple skleroze)

e 28. Rujna 2016. godine- Dnevnik NoveTV- tema: upozoravanje HZZO-a na hitnu promjenu kriterija za
lije¢enje multiple skleroze (press konferencija SDMSH-a, uoci Nacionalnog dana multiple skleroze)

e 29. Rujna 2016. godine- multipla skleroza.ba- tema: Zakljucci IX. Hrvatskog simpozija oboljelih od
multiple skleroze u RH

e 29. Rujna 2016. godine- zdravlja.hina.hr — tema: informacije o press konferenciji Saveza a uoci
Nacionalnog dana multiple skleroze

e 05. Listopad 2016. godine- Hrvatski radio, emisija Sesto ¢ulo- tema: kriteriji za lije¢enj multiple skleroze
u Republici Hrvatskoj

e 6. Listopad 2016. godine- radio Sljeme, emisija ,,Na Sljemenu sa Sonjom“- u svrhu podizanja svijesti
javnosti o multipli sklerozi gda. Sonja Sarunié¢ ugostila je nasu predsjednicu

e 11. Listopad 2016. godine- Dnevnik NoveTV- tema: medicinski kanabis u svrhu lije¢enja multiple
skleroze

e 19. Listopad 2016. godine- portal civilno drustvo.hr, nezavisni.hr, zg-magazin.hr - tema: priopéenje za
javnost Saveza vezano uz osobne asistente koji su financirani putem ESF fondova

e 20. Listopad 2016. godine- InPortal, Moj Zagreb info,- tema: priop¢enje za javnost Saveza vezano uz
osobne asistente koji su financirani putem ESF fondova

e 21.Listopad 2016.- portal Glas Slavonije-tema: priopéenje za javnost Saveza vezano uz osobne asistente
koji su financirani putem ESF fondova

e 24, Listopad 2016. godine- Radio Sljeme, emisija Eter Familias- tema osobni asistenti u okviru ESF
natjecaja
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Drustvo Multinle Skieroze: . - of
Licko senjske ]
zupanije
Postovani,

Drustvo multiple skleroze Li¢ko senjske Zupanije u 2016. godini nastavilo je s organiziranjem
i provodenjem aktivnosti i planiranih zadataka. Tako smo i ove godine kao i u protekle dvije
godine obiljezili Svjetski dan multiple skleroze, 05.06.2016. godine u prostorijama Drustva
gdje smo pozvali predstavnike grada Gospiéa, djelatnike Doma zdravlja, Centra za socijalnu
skrb kao i predstavnike Zupanije koja su usko vezana za Drustvo multiple skleroze, odnosno koji
osiguravaju financijska sredstva za tekuc¢u djelatnost Drustva i koji pomaZzu nasim korisnicima.
Takoder je Savez drustva multiple skleroze Hrvatske odrZzao 29.04.2016. godine seminar
,Pristupacnost za osobe oboljele od multiple skleroze” na kojem su bili prisutni predstavnici
lokalne i Zupanijske samouprave, kao i predstavnici drugih udruga s ciliem osvjeséivanja
javnosti o pristupacnosti javnih ustanova i parkirnih mjesta za osobe oboljele od multiple
skleroze, kao i druge osobe s invaliditetom.

Drustvoje 24.05.2016. odrzalo Izbornu skupstinu drustva na kojojjeizabrananova predsjednica
Ankica Brkljaci¢, dugogodisnja ¢lanica Drustva.

Zavrsili smo projekt “SOS za MS - podrska i razvoj socijalnih usluga i inkluzivnog volonterstva”
¢iji je nositelj bio Savez drustava multiple skleroze Hrvatske. Kroz taj projekt poticali smo
suradnju i volonterstvo u organizacijama civilnoga drustva. Razvijali smo volonterske usluge
u udruzi, te omogudili kvalitetniju i dugoroc¢niju podrsku nasim ¢lanovima a ujedno i povecali
vidljivost rada udruge na podrucju Licko senjske Zupanije. Upoznali smo dogradonacelnicu
Grada Gospica sa projektom “SOS za MS — podrska i razvoj socijalnih usluga i inkluzivnog
volonterstva”, te o radu nasih volontera koji pomazu osobama oboljelima od multiple skleroze
u svakodnevnom Zivotu. Namjera nam je prosiriti mrezu volontera kroz medije. Provodimo
trogodisnji projekt Mnistarstva socijalne politike i mladih “Pruzanje usluge osobne asistencije
osobama s najviSim stupnjem invaliditeta”. Uspjeli smo prosiriti projekt i dobiti sredstva za
jos jednu korisnicu. Navedeni projekt provodimo na podruéju Licko senjske Zupanije i to u
Gospicu, Lickom Les¢u, Senju i Plitvickim Jezerima (naselje Mukinje).

Nacionalnidan multiple skleroze ove godine smo obiljezili u prostorijama Drustva, 28.09.2016.i
druzili smo se do kasno u noc¢.

Promic¢emo zastitu ljudskih prava osoba oboljelih od multiple skleroze, stvarajuéi uvjete za
njihovo aktivno ukljucivanje i ravnopravno sudjelovanje u drustvu.

S postovanjem,
PREDSJEDNICA DRUSTVA
Ankica Brkljaci¢
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Pozdrav svim oboljelima, volonterima i zaposlenima diljem Hrvatske od ¢lanova Drustva
multiple skleroze iz Dubrovacko neretvanske Zupanije.

2016. godinu pamtit éemo zaista po mnogo ¢emu, puno smo radili, ali puno smo se i zabavljali,
ali ono sto je najbolje od svega, postali smo i slavni...

Zbog cega slavni? Zbog toga jer smo vam mi ove godine izdali vlastitu knjigu “Mi osobe s
individualitetom”!!! Clanovi su postali pjesnici, pisci, kroniéari, stvaratelji, (uz predivne pjesme
i tekstove, objavili smo i umjetnicke slike nasih ¢lanova), pa tako i poznati slikari, govorili su o
nama kako smo napravili malo remek djelo i jesmo i PONOSNI SMO!

Napravili smo mi i promociju knjige i ugostili drage ljude: Akademika Luka Paljetka i predivnu
Andu Mari¢. Mozda samo taj dan kad je bila promocija, a mozda i duZe, nije nam ni bitno,
nasSe obitelji, nasi sugradani, divili su se hrabrosti ogoljenja ¢lanova, divili su se kako su ¢lanovi
pisuci o svojim borbama, nadama, Zivotima, ostavili dusu i srce na papiru i poklonili se jednoj
iskrenosti i pozitivnosti.

Pamtit ¢emo mi i ovu godinu Sto smo Skupstinu odrzali u Veloj Luci, bili blize tako, nasim
dalekim ¢lanovima na Korculi, posjetili ih, odsjeli u Kalosu dva dana i lijepo se druZili svi skupa.

Ova dva dogadaja su nam bila itekako vazna, ali necemo zaboraviti i druge aktivnosti koje smo
provodili proslu godinu: Psiholoske radionice (grupne i individualne), ucili smo mi i Znakovni
jezik uz suradnju sa Udrugom gluhih DNZ, vjeZbali smo uz fizioterapeuticu, provodili Ultrazvuk
po Seltzeru, a na kreativnim radionicama, napravili svije¢njake, ukrasne vrece, kuglice za bor

i mnostvo slika koje krase na$ prostor.
Luko Paljetak, pisac Boris Njauro, I

-z =
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Promocija kifjige Mi osohe
S individualitetom
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Obraéam se vama. Obra¢am se sebi. Covjeku. Ali da biste €uli, morate isklju¢iti mobitele,
televizore, zaklopiti laptope i pogledati u sebe i u svoju nutrinu.

Da bismo znali gledati druge, trebamo nauciti gledati sebe... da bismo svi dosli do istog
zakljucka: koliko smo sli¢ni.

Svi sa svojim teretima, raCunima i bolestima, sa kompleksima koje gasimo uSminkanim
fotografiama na Instagramu ili Facebooku. Kad naveler legnemo u svoj krevet, sebi
uvijek Zelimo isto za sljedeci dan: da budemo prihvaéeni, da ostavimo trag, da ne budemo
zaboravljeni.

Ono Sto uvijek sreze grane nasih snova, tren je kad kazemo dobar dan svojim granicama.
Ograniceni...

Vidite, neki su ljudi ograniceni viskom kila, pa ne mogu obuci majicu veli¢ine koju su nosili
prije pet godina kada su bili mrsaviji, neki su ograni¢eni manjkom znamenki na ra¢unu, pa ne
mogu vidjeti more dalje od screensavera na racunalu, a neki nepostojanjem osjeta u tijelu pa
se ne mogu pomaknuti...

| ovakvih i sliénih slucajeva puta milijun! Jer svakom je njegova granica najnepremostivija,
kako kazu ,Svakom se njegova nevolja Cini najve¢om!“ Dok se (ne daj, BozZe!) ne dogodi jos
veda ili dok se ne okrenemo oko sebe i uvidimo da uvijek moze gore...

Rjesenje je uvijek lagano i uvijek lezi u vama.

Dragi moji jednaki, i neki jednakiji,

kada zbrojite dva i dva, i ako niste dobar matematicar, znate da je rezultat Cetiri; granice
postavljate vi jer vi ste sami sebi granica.

| da! Ovo nije neki sastav o samopomoci (Boze, oslobodil), razjasnimo: ovo piSem samo zbog
prijetecih poruka mile mi voditeljice i zato sto me danas nadahnuo miris narance ispred
prozora (Yeah, right!).

Kadaspustite zidove strahaioslobodite se svih oklopa, kadaiskoradite izborbe poinstitucijama,
vjestacenjima, parkinzima i bas u svemu pocnete gledati neko dobro, onda pronadete neko
malo svjetlo (jer i Sibica, kad se upali, stvara svjetlo i razbija mrak); kad nokautirate svoju
granicu ili joj barem odgrizete uho kao Tyson Holyfieldu, pocinjete Zivjeti Zivot.

Tijelo jest bolesno, ali hellooo (svida mi se nova pjesma Adele), ne znam nikog tko je umro
zdrav ili tko nikad, ama bas nikad u Zivotu, nije imao manjak zdravlja, ali znam mnoge koji se
stalno Zale na bol ili nepravdu ili jo$ stoje i ¢ekaju odgovor na pitanje ,Zasto, BozZe, ja? Zasto
ne moj susjed, on ionako ima preko 70 i smeta mi njegova loza Sto prelazi preko ograde?”
Zivite Zivot jer vam je dan, bilo s bolestima ili ne; smijte se, potrosite zadnjih 15 kuna na
cokoladu, razbijte ¢asu, preskocite terapiju, zaronite u dubinu i vrisnite! Slusajte druge,
potrebni ste nekome! Govorite, netko uvijek govori! Ali najvise od svega, slusajte Onoga koji
tiSinom govori.

Antonia Pavlovié¢

Uz ovaj predivni tekst nase miade ¢lanice, pozdravijamo se s vama do
sliedece godine, do novoy broja...
Adio vam svima od “Slavnih” )
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Postovani,

Drustvo multiple skleroze Viroviticko podravske Zupanije provodilo je aktivnosti kroz 2016.
godinu. Hvala vam za svu vasu pomoc¢ i Sto nam pomazete, bilo je dosta aktivnosti te ¢u vam
pokusati sve vaznije nabrojati te dati slike i nadam se da nisam zakasnio. Drustvo broji 43 ¢lana
i 5 pomazucih te dosta volontera. Ove godine smo imali zaposlenu tajnicu po projektu “SOS
za MS-podrska i razvoj socijalnih usluga i inkluzivnog volonterstva“, a kao partneri s nasim
Savezom, do treceg mjeseca 2016. a nadalje nemamo nikoga. Imamo jednog korisnika usluge
osobne asistencije kao partneri Drustvu multiple skleroze Vukovarsko srijemske Zupanije.

Krajem 2015. godine dobili smo Sleper pomagala, kreveta, elektri¢nih kolica a uz pomo¢
Antuna i Ljiljane Kralj i gospode Dimini¢ iz Njemacko Hrvatske zajednice Karlsruhe pomagala
smo dijelili ¢lanovima Drustva multiple skleroze Viroviticko podravske Zupanije te u
partnerstvu sa UOSI Virovitica i njihovim ¢lanovima te s ostalim potrebitima, unaprijedili smo
suradnju sa prijateljima iz Njemacke. Danas dobivamo takoder i potrepstine i pomagala za
nase ¢lanove te za nas novi ured koji smo dobili od ortopedske ku¢e “PROTETIKA MODULAR"
gdje provodimo kreativne radionice nekoliko puta godisnje s ¢lanovima i prijateljima iz UOSI
Virovitica. Takoder smo razvili izvrsnu suradnju s Gradom Virovitica, Gradskim Crvenim
krizem, Viroviticom, Plivackim klubom Orahovica, te Streljackim klubom Virovitica gdje su
neki nasi ¢lanovi i korisnici rekreiraju. Izvrsnu suradnju imamo i sa Specijalnom bolnicom za
rehabilitaciju Lipik, te neurologijom KBC-a Osijek i Opéom bolnicom Virovitica.
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Sudjelovali smo na BoZiénom sajmu Virovitice
te na svim veéim manifestacijama izlozbom
kreativnih radova Drustva. 28.05.2016 obiljezili
smo Svjetski dan multiple skleroze u Sopju
na rijeci Dravi druZenjem c¢lanova, volontera i
prijatelja iz DMS Vukovar, DMS PoZega, UOSI-a,
Vlrovitice, SOS VTC-a, Crveni krizem Virovitica,
Antunom i Ljiljanom Kralj iz Njemacko hrvatske
zajednice Karlsruhe, obitelji Van Dijke iz
Nizozemske koji nam cesto doniraju sredstva.
Takoder smo isli u Vukovar na obiljezavanje
Svjetskog dana multiple skleroze. U lipnju smo
iSli na svecanu skupstinu u Srbiju kod prijatelja
,Mala Backa” na Dane Tolerancije. Obiljezili
smo Nacionalni dan multiple skleroze takoder
u prirodi sa ¢lanovima i prijateljima iz UOSI-a
u mjesecu rujnu, takoder smo sudjelovali
na obiljezavanju Nacionalnog dana multiple
skleroze u Zagrebu u Nacionalnoj i sveuciliSnoj
knjiznici, te na Simpoziju oboljelih od multiple
skleroze u organizaciji naSeg Saveza od 23.09 do
25.9.2016. u Varazdinskim toplicama. Obiljezili
smo i Medunarodni dan osoba s invaliditetom,
izlozbom radova na Standu u Virovitici,
03.12.2016 te sudjelujemo i ove godine na
BoZi¢nom sajmu u Virovitici izlozbom radova.

Planiramo ove godine i¢i s projektom osobne
asistencije kao nositelji, takoder smo aplicirali
na nekoliko projekata ove godine koji na Zalost
nisu prosli. Nadam se da nisam Sto zaboravio.

Sa$a Grahovac, predsjednik DMS VPZ
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.* *Drustvo Multiple Skieroze
Vukovarsko srijemske
A" 4 - -
Zupanije

Postovani,

Drustvo multiple skleroze Vukovarsko-srijemske Zupanije i u 2016 godini nastavilo je sa
organiziranjem i provodenjem kako dosadasnjih tako nekih novih aktivnosti.

Cast nam se obratiti Vama i zahvaliti se $to ste dio svog vremena izdvojili kako bi saznali o
aktivnostima.

Drustvo broji 65 ¢lanova trenutno ima zaposleno 14 osoba od toga tajnicu Drustva te 13
osobnih asistenata i to iz dva projekta koje provodi Drustvo. Kroz projekt Ministarstva za
demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku kroz, imamo zaposleno Sest osobnih asistenata
a kroz projekt Europskog socijalnog fonda (ESF) imamo zaposleno 7 osoba. Na spomenutom
projektu partner nam je bilo Drustvo multiple skleroze Viroviticko podravske Zupanije i
imamo jednog korisnika osobne asistencije sa podrucja grada Virovitice. Drustvo vodi svoju
facebook stranicu pod nazivom ,Drustvo multiple skleroze Vukovarsko srijemske Zupanije”
na kojoj objavljujemo sve nase aktivnosti te najavljujemo iste. Drustvo takoder obiljezava
vaznije datume kao Sto su Svjetski dan multiple skleroze, Nacionalni dan multiple skleroze,
Medunarodni dan osoba sa invaliditetom.

L1 4llltm
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Drustvo je u 2016. godini obiljezilo
Svjetski dan multiple skleroze (04.06) u
Vukovaru u Lovackom domu ,Zrinski“
na kojem su prisustvovala sva slavonska
drustva multiple skleroze kao S$to je
Drustvo multiple skleroze Brodsko
posavske Zupanije, Drustvo multiple
skleroze PoZeSko slavonske Zupanije,
Drustvo multiple skleroze Viroviticko
podravske Zupanije, Drustvo multiple
skleroze Osijecko baranjske Zupanije,
nasi ¢lanovi i nasi prijatelji sa kojima se
drustvo druZi iz Republike Srbije, Drustvo
multiple skleroze ,Mala Backa” iz Backe
Topole te Drustvo multiple skleroze ,Moj
Srem” iz Indije. Na obiljezavanju bilo je
prisutno oko 100 osoba iz navedenih
drustava. Taj dan nase drustvo unajmilo
je turisticki vlaki¢ i turistickog vodica
gdje su nasi Clanovi i gosti sa vlakicem
iSli su u razgledavanje grada Vukovara,
a ravnateljica muzeja dvorac ,Eltz“
iz Vukovara izasla je u susret drustvu
te za naSe clanove i goste omogucila
razgledavanje istoga. Za naglasiti je da
je takode, da je toga dana na$ prijatelj
i suradnik, specijalist neurologije KBC
Osijek, doktorica Tea MiroSevi¢ Zubonja
odriala predavanje na temu ,Zivot sa
MS-om*“. Takoder su nam se predstavili
i predstavnici Specijalne bolnice za
medicinsku rehabilitaciju iz Lipika, doktor
fizijatrije Oto Kraml i glavna sestra bolnice
Lierka Pavkovi¢. Nase drustvo tijekom
godine pozvano je od nasih prijatelja a
koje mi takoder ugos$c¢ujemo, te zajedno
razmjenjujemo iskustva.

Drustvo je takoder obiljeZilo i Nacionalni
dan multiple skleroze (26.09) na koji smo
u Gradu Vukovaru zajedno sa specijalist
om neurologije KBC Osijek, doktoricom
Teom MiroSevi¢ Zubonjom, gradanima
pokusali podignuti svijest i senzibilizirati
ih o multipli sklerozi. Doktorica je
objasnjavala gradanima multplu sklerozu,
a Clanovi drustva su gradanima djelili
promotivne materijale o multipli sklerozi.
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Predsjednik je tijekom godine u nekoliko navrata, zajedno sa naSom doktoricom gostovao na
radijima kao S$to su Hrvatski radio Vukovar, radio Dunav i radio Borovo gdje je predstavljeno
drustvo, rad drustva a doktorica je pric¢ala o MS-i i lije€enju istog.

Drustvo provodi kreativne radionice koje se odrzavaju u prostorijama drustva (ljeti u Lovackom
domu ,,Zrinski“ u Vukovara) te jednom mjesecno druzenje i to druga srijeda u mjesecu na
kojima nam dode kad moZe nas$ specijalist neurologije KBC Osijek, doktorica Tea Mirosevi¢
Zubonja i psiholog Doma zdravlja Vukovar, doktor Domagoj Matanovic.

Drustvo je ¢lan Saveza drusStava multiple skleroze Hrvatske te aktivno sudjeluje u svim
dogadanjima koje obiljeZava na$ Savez tako da smo ove godine sa nekoliko nasih ¢lanova
sudjelovali na obiljeZavanju Svjetskog dana multiple skleroze u Zagrebu, gdje je Savez obiljezio
isti u Nacionalnoj i sveuciliSnoj knjiznici, takoder smo ucestvovali i na simpoziju u organizaciji
Saveza koji se odrzao povodom Nacionalnog dana multiple skleroze u Varazdinskim Toplicama
od 23.09. do 25.09.2016 godine.

Po prvi put Specijalna bolnica za medicinsku rehabilitaciju iz Lipika obiljeZila je Nacionalni dan
multiple skleroze 26.09.2016. godine na koji su pozvali predstavnike Drustva multiple skleroze
Vukovarsko srijemske Zupanije te se nadamo dobroj daljnjoj suradnji sa bolnicom. Drustvo
je i ove godine odrzalo Redovnu skupstinu Drustva, 18.06.2016. a tijekom godine redovno
odrZava sjednice Predsjednistva gdje se donose bitne odluke za daljnji rad i smjer kretanja
Drustva.

SRDACAN POZDRAV
DMS VSZ
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Dragi prijatelji, ¢lanovi i suradnici,

Cast nam je obratiti Vam se i zahvaliti Vam $to ste izdvoijili vrijeme kako biste saznali nesto

o nasem Klubu mladih oboljelih od MS-a Zadarske Zupanije i aktivnostima kojima se bave
njegovi ¢lanovi.

Pri Drustvu oboljelih od multiple skleroze Zadarske Zupanije djeluje Klub mladih oboljelih od
MS-a Zadarske Zupanije. Da bi mladi oboljeli od MS-a imali $to aktivniji, kvalitetniji i ispunjeniji
Zivot u okvirima svoje bolesti, u oZujku 2015. godine osnovan je Klub koji okuplja mlade
ljude do 35 godina (i sve one koje se tako osjecaju). Cilj kluba je kroz druzenja, razgovore,
mladima. “Ovaj klub, meni osobno, prvotno predstavlja vrijeme za razbibrigu, ali i mjesto na
kojem su mi dostupne potrebne informacije, vezane za lijeCenje, socijalna prava i ostalo”,
rekla je BoZzena Basic.

Pri klubu djeluje i psihologinja
koja je kroz volonterski rad na
pomoci svakom ¢lanu. Razbijanje
predrasuda i stigmatizacije
vezane za osobe s invaliditetom i
njihovim moguénostima je jedan
od ciljeva ali i ostvarenih rezultata
ovog Kluba.

Kroz viSe od
godinu dana svog
djelovanja, Klub
mladih je zapaZen
u Zadru, prvotno
kroz akciju “Zagrli
zarijetke”.
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Dana26.02.2016, od 11:00 do 14:00 sati, na podrucju zadarskog Foruma, Klub mladih oboljelih
od multiple skleroze je sudjelovao u akciji “Zagrli za rijetke” i tako se ukljucili u medunarodnu
kampanju, koja uz obaranje rekorda fotografija zagrljaja ima za cilj javnosti skrenuti pozornost
na potrebe i probleme osoba koje boluju od rijetkih bolesti. Tijekom tri sata sto je Klub mladih
dijelio zagrljaje i fotografirao se, popratilo nas je lijepo suncano vrijeme koje je bilo pravi
poticaj za grljenje nakon nebrojenih kisnih dana. Uz puno osmijeha i dobrih vibracija, ¢lanovi
Kluba su uz zagrljaje dijelili i letke, naljepnice akcije “Zagrli za rijetke”. Klub mladih su popratili
brojni lokalni mediji (Zadarski list, Narodni list, portali: ezadar, zadarski.hr, 057info, Antena
Zadar, radio: Sunset, HRT Radio Zadar, Novi radio, TV: HRT) kao i predstavnici lokalnih tijela
i samouprave — predstavnici Grada Zadra i Zadarske Zupanije. Akciji su se prikljucili i poznati
Zadrani, sportasi, novinari i fotografi. Fotogalerije moZete pogledati na sljede¢im linkovima:
http://www.057info.hr/galerija/grlimo-se-rekordno--za-rijetke-bolesti i http://www.ezadar.
hr/clanak/zagrli-za-rijetke-na-forumu.

Po slobodnoj procjeni, Klub mladih je prikupio preko 700 fotografija zagrljaja, a grad Zadar,
prema statistici na hugforrare.com, broji preko 1100 fotografija.

“Zeljeli smo kod gradana probuditi svijest o nasoj bolesti, te o rijetkim bolestima opcenito.
Neka bolest smatra se rijetkom ako joj je pojavnost jedan oboljeli na 2.000 stanovnika.
lako je multipla naZalost ucestalija i ne spada u grupu rijetkih, mi smo se odlucili prikljuciti
kampaniji. Zelimo pokazati i kako se s nasim bolestima moZe Zivjeti.” - pojasnila je Ana Robic,
¢lanica Kluba mladih.

Osim medusobnog druZenja Klub mladih
nastoji u svoje dogadaje i aktivnosti
ukljuciti i ostale mlade Zadrane kako bi
se smanjile predrasude prema oboljelima
od ove kroni¢ne progresivne bolesti koje
su, nazalost, joS uvijek prisutne u dijelu
javnosti. “Kako ne Zelimo da nas Klub bude
jedna zatvorena i izolirana zajednica,
otvoreni smo za sve ostale mlade Iljude koji
Zele sudjelovati u nasim aktivnostima”,
kaze Samanta. Prva uspjeSna radionica
je bila ukrasavanje prostora Drustva za
vrijeme boZzi¢nih praznika, kada su nam se
pridruZzili prijatelji i prijatelji prijatelja.

Jo$ jedna takva aktivnost koja pridonosi
zajednistvu i ugodno provedenom
vremenu je tecaj plesa koji posredstvom
Volonterskog centra Zadar vodi
instruktorica plesa. Ucenje standardnih
plesova, osim druzenja i zabave, ¢lanovima
Kluba je vrlo korisno jer je poznato da ples
pomaze kod neuroloskih problema.



Nadalje, dio ¢lanova Kluba mladih se bavi sportom — bilo da se radi o plesu, kuglanju ili
nogometu. Tema sporta i MS-a je trenutno aktualna i prepoznata od lokalnih medija koji su
radijski i televizijski popratili istu. U razgovoru za radijsku emisiju “U objektivu’”” HRT Radio
Zadra, Ana Coza, ¢lanica Kluba mladih, koja se bavila trbu$nim plesom kaze: “Ograni¢enja su
stvar uma, kad imamo stav da nam nesto moZe nesto ograniciti, kad imamo strah, onda smo
i ograniceni, a kad imamo stav da je sve u redu i da je sve u nasim rukama, onda ogranicenja
nema. MoZemo Zivjeti potpuno normalno, pa ¢ak i uz neke zdravstvene poteskoce kao sto

je MS.”

- ™

U sklopu sastavljanja priloga za Zupanijsku
panoramu, popratili smo jedan nogometni
termin na kojem su sudjelovali predsjednik
Drustva Patrik Pulji¢ i njegovi dugogodisnji
prijatelji i suigraci. Zbog Patrika su prijatelji
pokusali saznati Sto viSe o multiploj sklerozi.
Ivan je s njima dijelio teSke dane kada mu
je bolest dijagnosticirana u osamnaestoj
godini. “Bilo je dosta ¢udno i tesko. On je
danas pun energije i daje se za svaku stvar
vise od nas. To je fascinantno tako da ga
netko vidi na ulici nebi sigurno rekao da
ima multiplu”, rekao je lvan.




Drustvo oboljelih od multiple skleroze
Zadarske Zupanije preko svog Kluba mladih
oboljelih od MS-a suraduje i s Europskom
platformom za multiplu sklerozu (European
multiple sclerosis Platform - EMSP). EMSP je
osnovana 1989. godine s ciljem ostvarenja
svoje vizije o svijetu bez multiple skleroze.
Zagovara da osobe koje imaju multiplu
sklerozu dobiju svoj glas u ostvarenju vlastitih
prioriteta i ciljeva, podiZzu osvjeStenost o
ovoj bolesti na europskoj i svjetskoj razini te
poti¢u provodenije istrazivanja i prikupljanje
podataka.

Tadasnji predsjednik Kluba mladih, a
danasnji predsjednik Drustva Patrik Pulji¢
je dvije godine za redom bio izabran
za predstavljanje mladih oboljelih od
multiple skleroze iz Hrvatske na godisnjim
konferencijama EMSP-a 2015. u VarSavi i
2016. godine u Oslu. Jednako tako, upravo
na$ predsjednik Kluba mladih je izabran od
EMSP-a da predstavlja njihovu organizaciju
na dogadaju Europskog parlamenta - The
European Youth Event (EYE) koji se odrzao
ove godine u Europskom parlamentu sa
sjediStem u Strasbourgu.

Ovaj dogadaj je predstavljen kao jedinstvena prilika za tisu¢e mladih iz Europe kako bi se i
njihov glas ¢uo. U sklopu ovog dogadaja EMSP je sa svojim partnerima organizirao radionicu
“Young Patients: Ready, Brilliant and Able to work!” s glavnim ciljem podizanja svjesti o
vaznosti zaposlenja mladih osoba oboljelih od MS-a kao i o prilagodbi radnog mjesta za osobu
s MS-om.

Jedan od sljedecih projekata naseg Drustva s Europskom platformom je upravo tema sporta
i MS-a. U suradnji s lokalnim medijima, snimili smo kratki prilog na engleskom jeziku koji ¢e
biti dostavljen Europskoj platformi pa se nadamo skorasnjem objavljivanju istog na njihovom
kanalu YouTuba, kako bi doprijeli do Sto veéeg broja mladih ljudi oboljelih od MS-a u Europi i
svijetu.

Na samom kraju, veliki pozdrav svim Citateljima od ¢lanova Kluba miadih
I djelatnika DrusStva oholjelih od MS-a Zadarske Zupanije.
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Drustvo Multiple Skieroze- *: -»@
Osjecko haranjske
fupanije

Dragi nasi!

U Drustvu multiple skleroze Osjecko baranjske Zupanije ova je godina bila u znaku promjena.
Do kraja lipnja, Drustvo je vodila Tanja Softa. Po isteku mandata, nije se ponovo kandidirala
zbog loSeg zdravstvenog stanja, te je sadasnja predsjednica Ksenija Mach a dopredsjednica
Kornelija Radi¢ Balazic.

| ove smo godine sudjelovali na obiljeZzavanju Dana zdravlja u travnju gdje smo na dodijeljenom
Standu izloZili radove sa kreativnih radionica i promotivni materijal Drustva te se druZili sa
¢lanovima drugih udruga i predstavnicima institucija Grada.

U svibnju smo, uz veliku pomo¢ dr.
Tee MiroSevi¢ Zubonje, obiljezili
Svjetski dan MS na Osjeckom trgu
Ante Starcevi¢a gdje smo se okupili i
na Standu izloZili radove sa kreativnih
radionica, promotivni materijal, letke
i slicno. Podrzali su nas gradonacelnik
Osijeka lvica Vrki¢, procelnik gradskog
Ureda za socijalnu skrb i zdravstvo
Romano Kristi¢ te vije¢nici Gradske
i Zupanijske skupstine. Dogadaj su
popratili i lokalni mediji. U razgovoru
sa nazo¢nima pokusali smo im pribliZiti
poteskode koje imamo u svakodnevnom
funkcioniranju, reci im Sto nas smeta
te pronaci nacine na koje nam mogu
pomodi. Sve u svemu jedno lijepo
druZenje.
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U lipnju smo bili u posjetu DruStvu multiple skleroze

Vukovarsko srijemske Zupanije u Vukovaru prigodom e
njihovog obiljeZzavanja Svjetskog dana MS-a. Tom je Y
prigodom organiziran i obilazak grada te druzenje navecer. ®
2.srpnja 2016. godine, odrzali smo redovnu i izbornu ‘ ®
SkupStinu Drustva. Nakon Skupstine bila je potpuno nova

El

postava u tijelima Drustva.

Pocetkom rujna sudjelovali smo u obiljezavanju Dana GC
Retfala te smo na Standu ponudili proizvode kreativne
radionice, promotivni materijal i kolace.

Od 23-25.rujna druzili smo se na IX. Hrvatskom simpoziju oboljelih od multiple skleroze u
Varazdinskim toplicama i drago nam je Sto smo se i uZivo upoznali. Bilo je to zanimljivo i lijepo
iskustvo.

o



U listopadu smo se preselili u nesto vedi,
susjedni, ured kako bi se u svom prostoru
mogli druziti. Do sada smo za potrebe
druZenja i radionica koristili posudeni
prostor udruge radio-amatera.

Dan invalida obiljezili smo 09.12.
tradicionalnom proslavom sa ostalim
udrugama invalida s podrucja Osjecko
baranjske Zupanije.

Od aktivnosti, i dalje provodimo kreativne
radionice u suradnji s Paletom suvenira
te na njima izradujemo zanimljive
predmete. Do sada smo se izvjestili u
decoupage tehnici na raznim podlogama
(drvene kutije, Salice, stakleni predmeti),
oslikavamo svilu, a u ovo predblagdansko
doba radili smo boZiéne radionice.
Planiramo svoje aktivnosti prosiriti i na
druge tehnike.

Ove smo godine zapoceli ugodnu suradnju s neurologinjom dr. Teom MiroSevi¢ Zubonja
iz Osjeckog KBC-a kroz druZzenja na neuroloskim radionicama. Vecini nasih ¢lanova ona je
lije¢nik, a druZenja su prigoda da se malo bolje upoznamo i saznamo nesto novo.
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Zapoceli smo suradnju sa psihologom dr.sc.
Damirom Marini¢ kroz psiholoske radionice. Za
potrebe ¢lanova koji se Zele educirati, odrzavamo
informaticke radionice.

| nadalje provodimo projekt osobni asistent prema
kojem su osobne asistente dobili nasih 6 ¢lanova sa
najtezom vrstom invaliditeta.

Sudjelovali smo u programu “Zazeli” Hrvatskog
zavoda za zaposljavanje, odnosno programu
javnih radova putem kojeg smo zaposlili 4
gerontodomacice (dvije u Osijeku, 1 u Nasicamai 1
ubakovu) kako bi se i teze pokretnim ¢lanovima koji
ne ulaze u projekt za osobne asistente omogucdila
pomo¢ u kuéi. Navedeni Program zavrSio je
30.11.2016.

Ugovorom o suradnji s Udrugom Mogu, dogovorili
smo terapijsko jahanje za ¢lanove koje to Zele, ali
zbog ogranicenih financijskih sredstava Drustva,
ogranic¢ena je i koli¢ina terapija na teret Drustva.
Clanovi koji su i8li na terapijsko jahanje iznimno
su zadovoljni i svakako Zele nastaviti s ovom
aktivnoS¢u. Nakon S$to se dogovoreni termini
iskoriste, nastavak terapije je 40 kn/sat.

Trenutno u uredu nemamo zaposlenu tajnicu
te se povremeno deZura zbog obavljanja
administrativnih poslova i poziva ¢lanova, ali se
u svako doba moZze do¢i do informacija putem
sluzbenog mobitela (099/5620177), e-maila (dms_
osijek@sdmsh.hr) ili jednostavno putem poruke
na telefonskoj tajnici(031/302-323).

| ove godine namjeravamo odrzati boZziéni
domjenak te ovim putem pozivam ¢lanove da nam
se pridruze.

Ielimo vam sretnu i uspje$nu 2017,
godinu i najviSe od svega zdravlja.

Kornelija Radi¢ Balazi¢
Dopredsjednica Drustva



Kako se blizi kraj joS jedne kalendarske godine, vrijeme je da rezmiramo $to smo sve dobroga
i lijepoga napravili u protekloj 2016. godini. lako nije sve uvijek iSlo ,kao podmazano®,
snalazili smo se u novim projektima, rjeSavali probleme u hodu i ono najvaznije, uvijek bili na
raspolaganju nasim ¢lanovima.

Pocetkom godine zapoceli smo s novim ciklusom trogodisnjeg programa osobne asistencije za
osobe a najtezim stupnjem invaliditeta, kao i projekte financirane od strane Grada Cakovca,
Medimurske Zupanije i Opéine Nedelisce.

Pocetak 2016. godine znacajan je za rad nasSeg Drustva. Nakon Sto
Izhorna skupstina Drustva, smo u veljadi zaposlili novu tajnicu, na izvanrednoj sjednici skupstine u
0zujak 2016. ozujku na$a dugodisnja predsjednica i jedna od osnivadica Drustva zbog
zdrastvenih razloga podnijela je ostavku na svim pozicijama u drustvu,
te je njezino mjesto zauzeo novi predsjednik Drustva, Ivan Skec. Ovim
putem josS jednom se zahvaljujemo nasoj dragoj Mariji na svemu Sto je

3
i“‘ {1l uloZila u rad Drustva.
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Posjeta clanici,
Svibanj 2016.



= e

Ly Kre ai%vna-rallionica, 0Zujak 2016.
- i ¥

J‘
::_SI(::}I::I(I:IIEIIII: :‘llllmnza:)\%l.ue s novom nsohno%

Kaoisvake godine trudilismo se obiljezavati sve vazne datume kroz godinu, $to u nasoj lokalnoj
zajednici, a Sto na nacionalnom nivou. S radovima iz nasih kreativnih radionica prisustvovali
smo na brojnim izlozbama, a medu najznacajnijim svakako je za spomenuti MESAP 2016.,
Radionice na otvorenom i izloZzba radova u organizaciji Saveza udruga osoba s invaliditetom
Medimurske Zupanije.

Kroz godinu, rado smo se odazivali na razne simpozije,
edukacije, konferencije i radionice, a neke od njih smo i sami
ogranizirali.

Redovito smo odrzavali radionice neurologa i psihologa,
druZenja ¢lanova kroz kreativni rad, te smo rado i Cesto
posjecivali nase drage €lanove, posebno one najpotrebitije.
Krajem rujna odrzali smo prekrasno druZenje izletom na
Mariju Bistricu finnancirano od strane Medimurske Zupanije,
pa smo i na taj nacin obiljezili Medunarodni dan multiple
skleroze.

Radionica neuroloy
dr. Robert Maréec
Ozujak 2016.

Sajam zdravlja
Vinkovci
predstavijanje rada
DruStva Travanj 2016.
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. Nasi ¢lanovi na Simpoziju
. Rujan 2016
l

Vazno je spomenuti kako drustvo u 2016. godini ima zaposlene 3 gerontodomacice financirane
putem trogodisnjeg programa ,,Tu smo, spremni da pomognemo®“, 5 osobnih asistentica i 1
administrativnu djelatnicu.

Nadamo se, i vjerujemo, kako ¢emo i u 2017. godini imati dovoljno entuzijazma, volje, snage
i dobrog zdravlja kako bi i dalje bili na usluzi nasim ¢lanovima ¢ija brojka raste iz mjeseca u
mjesec, te da éemo sve zapocete programe i projekte uspjesno realizirati, a nove jos uspjesnije
zapoceli.

Isto tako, svima Zelimo puno zdravlja i uspjeha u nadolazeéoj 2017. godini!

N
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| ova je godina obiljezena raznim aktivnostima i dogadanjima. Kroz odobrene projekte,
programe i edukacije nastojimo pruziti Sto bolju podrsku nasim ¢lanovima u cilju poboljsanja
kvalitete Zivota oboljelih od multiple skleroze.

Nastavili smo provoditi trogodi$nji program ,Usluge osobne asistencije osobama s najtezom
vrstom i stupnjem invaliditeta” za troje naSih ¢lanova. Program financijski podrzava
Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku.

Takoder nastavljamo provodili projekt ,Sirenje usluge osobne asistencije za osobe s
invaliditetom®. U projekt je uklju¢eno dvanaest korisnika, a od toga je pet korisnika oboljelih
od multiple skleroze. Projekt provodimo u suradnji s Gradskim drustvom osoba s invaliditetom
DPurdevac koje je nositelj projekta dok su Drustvo multiple skleroze Koprivnic¢ko krizevacke
Zupanije i Udruga osoba s invaliditetom ,,Bolje sutra” grada Koprivnice partneri u projektu.
Projekt je financijski podrzan iz sredstava Europskog socijalnog fonda.

U sklopu trogodisnjeg programa i projekta redovito su odrzani sastanci i individualne
konzultacije voditeljice programa i koordinatorice projekta sa osobnim asistenticama.

U prostorijama COOR-a Podravsko sunce u Koprivnici, dana 23. veljace odrzano je predavanje
na temu:,,ObiljeZavanje Tjedna mozga i kancerogene tvari u hrani“ u organizaciji Povjerenstva
za zastitu prava pacijenata Koprivnicko krizevacke Zupanije u suradnji s Udrugom invalida
Koprivnicko krizevacke Zupanije.

Dana 26. veljace u prostorijama COOR-a Podravsko sunce u Koprivnici odrzana je druga faza
edukacije u sklopu projekta ,,Sirenje usluge osobne asistencije za osobe s invaliditetom* na
kojem su sudjelovali korisnici i osobni asistenti. Edukaciju je provodila Zajednica saveza osoba
s invaliditetom Hrvatske - SOIH.

U organizaciji Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske dana 25. svibnja u Nacionalnoj i
sveuciliSnoj knjiznici u Zagrebu obiljezen je Svjetski dan multiple skleroze.

Prisutnima se na pocetku obratio predsjednik Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske

dr. med. Vladimir Kompari¢, dok je doc.dr. Mario Habek iz KBC Zagreb odrzao zanimljivo i
informativno predavanje na temu ,,lzazovi lijeCenja multiple skleroze RH”,

= L
2. Ohiljezavanje Svjetskog dana multiple skieroze Durdevac, 27.05.2016
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Nakon pozdravnih rijeci gostiju svecano
je otvorena izlozba fotografija i projekcija
filmova ,Ja sam viSe od MS-a“ Ispred
Nacionalne i sveuciliSne knjiznice svi
prisutni ¢lanovi multiple skleroze i gosti
pustanjem u zrak narancastih balona
poslali su poruku ,Omogudite nam
pravovremeno lijecenje”. Fontana kod
Nacionalne i sveuciliSne knjiznice je u
noci s 25. svibnja na 26. svibnja svjetlila u
narancastoj boji, simboli¢noj boji multiple
skleroze.

Dana 27. svibnja na Trgu Sv. Jurja u
Purdevcu u organizaciji udruge ,A je
to“ art Podravina, a u suradnji s gradom
Purdevcom i Turistickom zajednicom
grada Durdevca obiljezen je Svjetski dan
multiple skleroze. Akciju ,| nasi se koraci
broje - zajedno za multiplu sklerozu”
podrzalo je sedamnaest ¢lanova Drustva
multiple skleroze Koprivnicko krizevacke
Zupanije te c¢lanovi Drustva multiple
skleroze Bjelovarsko bilogorske Zupanije,
Odjel neurologije Opce bolnice Bjelovar,
Visoka tehnicka Skola Bjelovar, Udruga
Yena Budrovec, OS ,Grgur Karlovéan,
Djecji vrti¢ ,,Maslacak” i RK Burdevac.

U Domu kulture djeca iz Djecjeg vrtiéa
,Maslacak” kao i djeca iz Osnovne
Skole ,Grgura Karlovéana” pripremila
su prigodan program. Sve prisutne
pozdravila je i predsjednica Zupanijske
skupstine Verica Rupci¢, te predstavnik
grada Burdevca Martin Mahovi¢ a nakon
uvodnog djela dr.med.spec.neurolog
Tihana Grzinci¢ iz Opcée bolnice Bjelovar
odrzala je predavanje na temu multipla
skleroza.

U znak podrske oboljelima, male
rukometasice RK Purdevac odigrale su
utakmicu u sportskoj dvorani, a druzenje
se nastavilo u Starom gradu gdje su sve
prisutne u atriju restorana i pivnice Stari
grad docekala Udruga Zena iz Budrovca te
pocastili svojim kola¢ima. Za sve prisutne
uprili¢en je rucak u restoranu, podijeljene
su zahvalnice gostima i udrugama.

b

Besplatna Prauna pomoc¢
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Obiljezavanje Svietskog dana multiple skieroze
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siet ¢lanova Galeriji naivne umjetnosti u
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~ _ simpoziju oboljelih

od multiple skieroze

Varaziinske Toplice
23-25.09.2016

Sudlelnvameclannva u Iuronsknm tiednu kreta alo
20.09.2016: }. b7

Zahvaljujemo se Udruzi , A je to“ art-Podravina i svim sponzorima koji su pomogli u organizaciji
obiljezavanja Svjetskog dana multiple skleroze te odvojili mali dio sebe i poklonili ga drugima.
Dana 17. lipnja u Hotelu Panorama odrzana je radionica vezana uz provedbu projekata u
okviru ESF natjeéaja ,Sirenje mreZe socijalnih usluga u zajednici — faza 3“ i ,Sirenje usluge
osobne asistencije za osobe s invaliditetom®. Radionici je prisustvovala voditeljica programa
iz Gradskog drustva osoba s invaliditetom Purdevac i koordinatorica projekta naseg Drustva.
Tijekom ove godine prisustvovali smo na edukacijama i radionicama: ,,Upravljanje ljudskim
potencijalima i timski rad” i ,,Kako biti promjena u zajednici” te radionica,,Alternativni oblici
financiranja organizacija civilnog drustva“ u organizaciji Programa JAKO.

U 2016. godini posjecivali su nas jednom mjesecno studenti Pravnog fakulteta iz Zagreba
koji su u sklopu projekta Pravne klinike pruzali besplatnu pravnu pomoé svim zainteresiranim
¢lanovima.

Clanovi nase udruge sudjelovali su na dva ribolovna natjecanja udicom na plovak za osobe s
invaliditetom, i to 05. lipnja na jezeru JeSkovo u Goli u organizaciji Udruge osoba s invaliditetom
,Bolje sutra“ grada Koprivnice i 27. kolovoza na ,,Cukorovom” bajeru u Lipovcu na IlI.
memorijalnom ribolovnom Kupu ,,Davor Brli¢“ u organizaciji Udruge osoba s invaliditetom
Krapinsko-zagorske Zupanije. Nasi su ¢lanovi osvojili drugo mjesto u sektoru A i treée mjesto
u sektoru C.
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lie na ribolovnom natje€aniju udicom
na plovak za osohe s invaliditetom Cukorov hajer
21.08.2016.

U sklopu Europskog tjedna kretanja 20. rujna formiran je pjeSacki vlak sastavljen od ¢lanova
Drustva multiple skleroze Koprivnicko krizevacke zupanije i ¢lanova drugih srodnih udruga na
podrucju grada Koprivnice. Pod pratnjom policije krenuli su prema Zrinskom trgu u Koprivnici.
U organizaciji Udruge invalida Koprivnicko krizevacke Zupanije na srediSnjem trgu u Koprivnici
odrzala se utrka 11. Maraton u invalidskim kolicima ,,Koprivnica 2016“.

Nacionalni dan multiple skleroze obiljezili smo odrzavanjem IX. Hrvatskog simpozija oboljelih
od multiple skleroze na temu ,,Pristup tretmanima i lijeCenju multiple skleroze,, u Specijalnoj
bolnici za medicinsku rehabilitaciju Varazdinske Toplice od 23. do 25. rujna. Na Simpoziju je
sudjelovalo vise od 200 oboljelih iz cijele Hrvatske, a predavanja o novostima i dostupnosti
lije¢enja odrzalo je desetak strucnjaka za multiplu sklerozu. Nacionalni dan multiple skleroze
obiljezen je porukom oboljelih od multiple skleroze kako je nuzno Sto ranije lijeéenje osoba
s tom bole$¢u, odmah po dijagnozi, kako bi se usporilo ili zaustavilo napredovanje bolesti.
Simpoziju je prisustvovalo devet ¢lanova Drustva multiple skleroze Koprivnicko krizevacke
Zupanije.

Dana 05. listopada posjetio nas je u prostoriji udruge socijalni radnik iz Njemacke tocnije
iz grada Berlina Phillip Schodler zajedno s djelatnicom iz Upravnog odjela za drustvene
djelatnostii europske poslove grada Koprivnice Majom Ferlindes. Na sastanku smo razgovarali
o aktivnostima naseg Drustva te o projektima i programima koje udruga provodi.
Provodenje terapije ultrazvukom po Seltzeru za pokretne ¢lanove provodili smo u prostoriji
udruge a za nepokretne ¢lanove na terenu. U skladu sa financijskim moguénostima nastojimo
da svi zainteresirani ¢lanovi prime navedenu terapiju.

Dan Grada Koprivnice obiljezili smo 4. studenog sve¢anom Sjednicom u Domoljubu, nakon
koje je u Domu mladih organiziran prijem i svecani domjenak.

Povodom Medunarodnog dana bijelog Stapa 10. studenog u Dvorani Domoljub u Koprivnici
odrZana je predstava ,,Jucer sam se sjetio plave” u organizaciji Udruge slijepih Koprivnicko-
krizevaCke Zupanije a u suradnji sa Puckim otvorenim uciliStem i KazaliStem slijepi i slabovidnih
,,Novi Zivot” Zagreb. Predstavu su izvodile slijepe osobe sa svrhom senzibilizacije videcih
osoba.

Dana 07. prosinca organizirali smo za ¢lanove naseg Drustva posjet Galeriji naivne umjetnosti
u Hlebinama. Cilj ovog projekta je kulturno osnaZivanje osoba oboljelih od multiple skleroze.
Takoder 19. prosinca odrzana je redovna godiSnja skupStina Drustva multiple skleroze
Koprivnicko-krizevacke Zupanije u prostorijama COOR-a Podravsko sunce. Tom prigodom
organizirano je druzenje ¢lanova povodom boziénih blagdana.

Dragi nasi ¢lanovi i ¢lanice Zelimo Vam Sretan Bozi¢ i dobro zdravlje, puno srece i veselja u é
Novoj 2017. godini.

Predsjednica DMS KKZ, Radmila Funtek ' ‘
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«'.** ‘DruStvo Multiple Skieroze
Bjelovarsko hilogorske
iupanije

Tijekom 2016. godine nastojali smo kroz rad i aktivnosti osigurati pomoc i podrsku osobama
oboljelima od MS-a na podrucju nase Zupanije.

PROGRAMI | PROJEKTI UDRUGE u 2016. godini: Trogodisnji program ,,Zajedno do kvalitetnog
Zivota“, Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku

Drugu godinu programa realizirali smo 31.05.2016. i od 01.06.2016. zapoceli provedbu treée
godine programa. Cilj programa je osiguranje dostupnosti socijalnih usluga radi prevencije
institucionalizacije osoba oboljelih od MS-a. U okviru programa zaposlili smo pet osoba: dva
fizioterapeuta, dvije gerontodomadice i administratora. Program provodimo u partnerstvu sa
Centrom za socijalnu skrb Bjelovar, Centrom za socijalnu skrb Daruvar i Hrvatskim zavodom
za zaposljavanje podruznica Bjelovar.

Program ,Usluge osobnog asistenta za osobe oboljele od MS-a“, Ministarstvo za demografiju,
obitelj, mlade i socijalnu politiku

U program je ukljué¢eno pet korisnika s podruéja grada Bjelovara, ¢lanovi Drudtva MS BBZ s
najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta. Za pruzanje svakodnevne usluge osobne asistencije
udruga zaposljava 5 (pet) osobnih asistenata.

Putem programa javnog rada zaposlilismo 5 osoba za pruzanje pomocdi oboljelima od multiple
skleroze.

Kroz projekt ,Sirenje mreze osobne asistencije za osobe oboljele od MS-a“ financiran iz
Europskog socijalnog fonda uspjeli smo prosiriti usluge osobne asistencije zaposljavanjem
jo$ 5 osobnih asistenata koji pruzaju usluge osobne asistencije za 5 nasih ¢lanova odnosno
korisnika s najtezim stupnjem invaliditeta.

Zahvaljujuéi realiziranoj ekologko-humanitarnoj akciji ,,Cepovi u sluzbi ¢ovjeka” i dodatno
osiguranim donacijskim sredstvima uspjeli smo nabaviti potrebna ortopedska pomagala za
26 ¢lanova udruge.

Posjetili smo nase tesko pokretne i nepokretne ¢lanove, organizirali smo brojna predavanja
i radionice, obiljezili smo vazne datume za osobe s invaliditetom, odliécno smo suradivali s
medijima...

J [ SEE

26.02.2016.,Bielnar,druga faza edukacije osobnih asistenata i korisnika usluge osohne
asistencije u okviru projekta , Sirenje mreZe osobne asistencije za osobe oboljele od MS-a“



18.05.2016. u Daruvaru je odrzana edukacija ¢lanova DMS BBZ Kluba Daruvar o kori$tenju
aparata ,Viofor JPS“ koji ¢lanovi imaju na raspolaganju. O nacinu koristenja aparata ¢lanovi su
educirani od stru¢nih osoba.

™

27.05.2016. Drustvo multiple skleroze
BBZ obiljeZilo je Svjetski dan multiple
skleroze. Odrzana je press konferencija
u Bjelovaru te su urucena ortopedska
pomagala za 26 ¢lanova udruge.
Ortopedskapomagalaudrugajeosigurala
zahvaljujudi donatorima: Sirovina
Bjelovar, Strazaplastika, Crveni kriZ
Bjelovar, Caritas Bjelovarsko krizevacke
biskupije, Kaufland, Raiffeisenbank,
Erste banka, Prima Bjelovar. Na press
konferenciji predstavili smo aktivnosti
i rezultate druge godine trogodisSnjeg
programa ,Zajedno do kvalitetnog
Zivota“. Obiljezavanje Svjetskog dana
multiple skleroze nastavili smo u
Purdevcu gdje je udruga ,A je to“
art Podravina u suradnji s gradom
Purdevcom i TZ DPurdevac organizirala
akciju ,I NASI SE KORACI BROJE“ -
zajedno za multipla sklerozu. Akciji se
je pridruzilo Drustvo multiple skleroze
Koprivnicko krizevacke Zupanije, Drustvo
multiple skleroze Bjelovarsko bilogorske
Zupanije, odjel neurologije Opce bolnice
Bjelovar, Visoka tehnicka Skola Bjelovar,
Udruga Zena Budrovec, Osnovna Skola
Grgur Karlovcéan, Djecji vrti¢ ,,Maslacak”
i RK Burdevac.
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Ohiljezavanje svjetskoy dana MS-a, Durdevac - prigodni nastup djece, revijalni rukometni
turnir, struéno predavanje dr. Tihana GrZinc€i¢, spec.neuroloy

Sastanak voditeljice i
koordinatora projekta s osobnim asistentima

Posjete clanovima udruge
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Od 23.-25.09.2016. sudjelovali smo na IX.
Hrvatskom simpoziju oboljelih od multiple
skleroze na temu ,Pristup tretmanima i
lije¢enju multiple skleroze”, odrzanom u
Varazdinskim toplicama.

Povodom obiljezavanja Dana osoba s
invaliditetom nasa draga stru¢na suradnica
dr. Tihana GrZinci¢, spec. neurolog odrzala
nam je predavanje na temu ,Multipla
skleroza”. Predavanje je odrzano 30.11.2016.
u hotelu Central, u Bjelovaru. Aktivnost smo
organizirali u okviru trece godine programa
»Zajedno do kvalitetnog Zivota“.

Predsjednik DMS BBZ Bojan Blazevi¢
Voditeljica projekata Milijana Martinovié

bilieZavhie Dana vsoha s invalillitetomgielo;rar _$trustio nfotavanie ur Tih!na ‘ * .
rZinéic, slrgc. neuroloy : 3 - X ; 1
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Drustvo multiple skleroze Zagrebacke Zupanije je nestranacka, nevladina, neprofitna
organizacija (udruga), osnovana u svrhu ostvarivanja radnji i mjera na promociju lije¢enja
i rehabilitacije, istraZivanja i zaStite osoba oboljelih od multiple skleroze i srodnih bolesti.
Udruga je zapocela sa radom 2003. godine sa ciljem pomodi oboljelima od multiple skleroze i
njihovim obiteljima s podrucja Zagrebacke Zupanije. Drustvo vodii o njemu brine predsjednica
Drustva Branka Luki¢ koja je i sama oboljela od MS-a. Oboljeli od MS-a dobrovoljno se
u¢lanjuju u udrugu sa ciljem kako bi saznali sve $to je vezano uz samu bolest, ostvarili razna
prava kao osobe s invaliditetom, te kako bi upoznali nove prijatelje koji su isto tako oboljeli te
na jednom ugodnom mjestu u udruzi razmijenili razna iskustva u svezi bolesti.

Samim dolaskom u Drustvo osjecaju se ugodno i vole se druziti i sudjelovati na raznim
aktivnostima samoga Drustva. Clanovi udruge i mnogi volonteri poti¢u sam rad udruge svojim
idejama.

I!I-!l.lllllll’“ d

Gospodarski sajam u Zapresicu
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Kroz razdoblje svih dosadasnjih godina djelovanja Drustvo
se nastojalo prijavljivati na natjeaje koji su vezani za
humanitarnu drustvenu djelatnost udruga, tako su to bili
projekti financirani u 2016. godini od strane institucija pod
nazivom: ,Institucionalna podrska“ -Nacionalna zaklada
za razvoj civilnog drustva, ,Kreativnost je moja beskrajna
mogucénost” Upravni odjel i socijalnu skrb Zagrebacke
Zupanije, ,Informiranost znaci uklju¢enost” Stru¢na sluzba
Zupana Zagrebacke Zupanije, ,Institucionalna potpora“
Upravni odjel za drustvenu djelatnost Grada Zapresica,
,Osiguranje usluge osobnog asistenta osobama s najtezom
vrstom i stupnjem invaliditeta® Ministarstvo za demografiju,
obitelj, mlade i socijalnu politiku (u projekt je uklju¢eno 11
osoba s najteZzim stupnjem invaliditeta), ,,Osobni asistent
za oboljele od multiple skleroze na podrucju Zagrebacke
Zupanije” financiran iz Europskog socijalnog fonda
(uklju€eno je 7 korisnika s najtezim stupnjem invaliditeta).
UdrugavedédevetgodinaredovitosudjelujenaGospodarskom
sajmu Grada Zapresica gdje na Standu izlaZzu radove veselih
ruku ¢lanova. Tamo su ti radovi vec jako prepoznatljivi jer
svake godine nastojimo nesto novo izloZiti kako bi javnosti
pokazali da smo kreativni i uporni u radu.

Klub Zapres$c¢ana prepoznao je potrebe nasih ¢lanova koji su
u nemogucnosti sami prilagoditi svoje stambene prostorije
pa su na dobrovoljnoj aukciji slika poznatih umjetnika kroz
tri godine sakupili novac i prilagodili vec¢ tri kupaonice za ,
nase clanove. Sudjelovanije na
Sudjelovali smo na Medunarodnom danu osoba s 4 IX.Simpoziju oholjelih od
invaliditetom koji je organizirao Savez multiple skleroze multiple skieroze
Hrvatske u svojim prostorijama u Zagrebu pod nazivom “Bon
Toniranj se za MS!”. Na obiljeZzavanju dana bili su pozvani
ucenici Cetvrtog razreda osnovne Skole Trnsko, sa svrhom
da se djeci priblizi sama bolest i kako da se ponasSaju sa
osobama sa invaliditetom. Oni su nacrtali prekrasne radove
sa iskrenim porukama.

\Osohbni asistent za oholjele od
multiple skierozena podruéii
Lagrehacke Zupanijet ==, S glasilo MozemoSve! 48




U organizaciji Saveza multiple
skleroze  Hrvatske koji su
organizirali IX.Hrvatski simpozij
sa temom “Pristup tretmanima
i lijeCenju muptiple skleroze”
u Varazdinskim toplicama na
kojem su sudjelovali i nasi
¢lanovi Drustva multiple skleoze
Zagrebacke Zupanije. Clanovi
su bili veoma sretni Sto su na
jednom mjestu mogli ¢uti Sto
ima novoga u lije¢enju multiple
skleroze i koji su lijekovi dostupni
na trzistu.

Razgovarali su sa poznatim
lijeCnicima i postavljali razna
pitanja na koja su dobili i
adekvatne odgovore. Susreli su
se i druZili sa svojim prijateljima
iz cijele Hrvatske i razmjenjivali
razna iskustva o samoj bolesti.

l.\})(sg::::?ilill'leollllil : nd mumnlf s. Ierl.lze [ ;’Z P,;i-

Multipla skleroza je neka cudna bolest,
i tu je negdje u mom tijelu,
- 2 ali ja ju ne vidim,
: ali ju osjecam.
znaj ti multiplo ja sam jaca od tebe
pobijedit cu te,
to trebas znati,
Tamo negdje svira lagana muzika
a ja moram plesti
i nemam vremena za tebe.

.—""-J.-".---
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Divni svijete,

pouceni dobrim dobrih ljudi, kojima smo okruZeni, nasih predivnih donatora i suradnika,
naucili smo i prihvatili kako se ne trebamo isticati, hvaliti postignutim, niti obecavati buduénost
koja, ionako, nije u nasim rukama, ve¢ smo se naucili skromnosti, koju provodimo u nasoj
svakodnevici i, upravo zbog toga, ovo obracanje neée biti nabrajanje “Mi smo...” i sliéno, veé
¢e biti zahvala za sve udinjeno i zaziv nasSe jedine Zelje: neka nasa buducnost bude zahvalna
na ovoj sadasnjosti.

Od srca zahvaljujemo!

U duhu blagdana, pred kojima se nalazimo, u duhu BoZi¢a i Nove godine, preostaje nam
jedino pozeljeti vam mir, koji nam navjesSéuje rodenje Kristovo te blagoslov zdravlja, ono
je najbitnije, blagoslov ljubavi, bez koje nema zdravlja i blagoslov sre¢e, bez koje nema niti
zdravlja, niti ljubavi.

Neka vas nikada ne napuste vjera, nada i ljubav. Budite blagoslovljeni!

U mislima s vama, od srca vas pozdravlja,
Drustvo multiple skleroze Grada Zagreba
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“* BRUETvo
MUuLTIPLE SXLEROZE
cRADA ZAGREBa
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Drustvo multiple skleroze Karlovacke Zupanije u 2016. godini organiziralo je brojne redovne i
projektne aktivnosti s ciljem unapredenja i pruzanje podrSke osobama oboljelih od multiple
skleroze.

Programi i projekti:

e Trogodi$nji program ,Osobni asistentiza oboljele od multiple skleroze“s najtezim stupnjem
invaliditeta koje obuhvaca 8 korisnika sa podrucja grada Karlovca, Ogulina i Duga Rese.

e Trogodisnji program ,Jacanje ljudskih resursa — sufinanciranje rada Drustva multiple
skleroze Karlovacke Zupanije” — Grad Karlovac

e Projekt “Jacdanje kapaciteta Drustva multiple skleroze Karlovacke Zupanije i skrb 0 osobama
s invaliditetom” — usluge fizioterapeuta Ultrazvuk po Saltzeru - Karlovacka Zupanija

e Obiljezavanje ,Nacionalnog dana multiple skleroze” — Grad Karlovac

Edukacije i radionice:

e Sudjelovanje na radionici za prijavu natjeCaja za
financiranje projekata organizacija civilnog drustva iz
podrucja zdravstva i socijalne skrbi Karlovacke Zupanije

e Sudjelovanje na radionici za prijavu natjeCaja za
financiranje projekata organizacija civilnoga drustva
Grada Karlovac

e Sudjelovanje na radionici izrade monitoring plana
projekata u organizaciji Saveza udruga osoba s
invaliditetom Karlovacke Zupanije

 Sirenje usluge osobne asistencije za osobe s invaliditetom

e Edukacija i stru¢an skup pod nazivom ,Provedba mjera
zastite na radu kod odredenih kategorija radnika®”

e Radionica ,Suradnja za rjeSavanje izazova u zajednici”
u organizaciji Saveza udruga osoba s invaliditetom
Karlovacke Zupanije

e Edukacija na temu ,Sto je to diskriminacija i kako je
prepoznati“ u organizaciji Zupanijske koordinacije za
ljudska prava

glasilo MoZemoSve! 51




Aktivnosti:

* Snimanje emisije ,Mogu sve” TV4R gdje je prezentiran
rad i djelovanje Drustva i podrSka svim osobama s
invaliditetom s porukom da Zivot s multiplom sklerozom
ne znaci da je svemu lijepome kraj i da smo svi borci koji se
borimo i sve svoje Zelje trebamo prilagoditi svojim realnim
moguénostima jer ih tako moZemo i ostvariti.

e Sudjelovanje na edukacijskom seminaru Saveza Drustava
multiple skleroze Hrvatske ,Pristupacnost za osobe
oboljele od multiple skleroze,,

e Povodom obiljeZzavanja Medunarodnog dana obitelji
sudjelovali sa Savezom udruga osoba s invaliditetom
Karlovacke Zupanije i drugim udrugama na prezentaciji
Kataloga i E-baze usluga za osobe s invaliditetom
Karlovacke Zupanije

e Povodom Dana otvorenih vrata udruga 2016.g. sudjelovali
smo na predstavljanju rada svoje udruge i projektnih
aktivnosti za osobe oboljele od multiple skleroze

e Sudjelovanje na obiljezavanju Svjetskog dana multiple
skleroze 2016.g s ciljem podizanja svijesti kampanje ,Ja
sam viSe od MS-a!“ u Nacionalnoj i sveuciliSnoj knjiznici

u Zagrebu
e Sudjelovanje na zavr$noj konferenciji ,Prakti¢na kuca
znanja“ — jafanje socijalnog ukljutivanja osoba s

invaliditetom u zajednici kojeg sufinancira Europska unija
iz Europskog socijalnog fonda udruge osoba s invaliditetom
Karlovacke Zupanije. U projektu su sudjelovali i dvoje nasih
¢lanova.

e U sklopu Europskog tjedna mobilnosti sudjelovali na
tribini ,,Razumna prilagodba u ostvarivanju prava na
pristupacnost za osobe s invaliditetom” gdje je bila
dodijeljena plaketa ,,Plavi cvijet pristupac¢nosti“ Gradskoj
knjiznici Ivan Goran Kovaci¢ koja je u proteklom razdoblju
ucinila znacajne pomake u osiguravanju pristupacnosti
osobama s invaliditetom.

e Sudjelovanje na Sajmu udruga 2016.godine

e Sudjelovanje na IX. Hrvatskom simpoziju oboljelih od
multiple skleroze u Varazdinskim toplicama

e Obiljezavanje Nacionalnog Dana oboljelih od multiple
skleroze sa naSim ¢lanovima u udruzi uz predavanje
psihologa na temu ,Stres i prihvacanje dijagnoze”

e Sudjelovanje na obiljezavanju medunarodnog Dana
starijih osoba u Karlovackoj Zupaniji

e U suradnji sa forumom seniora povodom obiljeZzavanja
Dana starijih urucili smo paket nasem najstarijem ¢lanu

e Sudjelovanje na IX.Konferenciji pruzZatelja usluga
osobama s invaliditetom u organizaciji Saveza udruga
osoba s invaliditetom Karlovacke Zupanije na temu
,Medusektorska suradnja u skrbi za osobe s invaliditetom®
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Lijepo pozdravljam sve
¢lanove i ¢lanice, drage
prijatelje, suradnike i
predstavnike udruga i Saveza
Drustava multiple skleroze
Hrvatske te Vam od srca
Zelimo Sretnu, uspjesnu i
veselu 2017. godinu.

Radivoj Misljenovi¢,
predsjednik Drustva multiple
skleroze Karlovacke Zupanije
Tajnica DMS Karlovacke
Zupanije, Jasmina Slavnic




Drustvo multiple skleroze PoZesko slavonske Zupanije, Sto je promjena nastala u rujnu
ove godine, udruga koja u svoje ¢lanstvo okuplja oboljele na podrucju PoZesko slavonske
Zupanije. 2016. godina je godina u kojoj nastavljamo sa aktivnim radom, sukladno odobrenim
financijskim potporama, a sve u cilju zadovoljavanja potreba osoba oboljelih od MS-a, te u
skladu s njihovim interesima, Zeljama i potrebama. Nizudi rijeci prijasnjih godina, uglavnom
su iste tekle vrlo lako, kao veé pripremljeno izvjes¢e o radu koje dostavljamo u velikom broju
svim akterima nasih aktivnosti.

U 2016. godini nastavili smo provoditi uslugu osobne asistencije za pet korisnika, ¢lanova nase
udruge, no osobito smo ponosni sto smo dobili moguénost ukljuéivanja novih korisnika usluge,
te smo time rijesili gorué¢e probleme nasih ¢lanova koji su najvise pogodeni simptomima
bolesti. Novim projektom ukljucili smo tri nove korisnice usluge na godinu dana. Zahvaljujuci
nasim kolegama iz Brodsko posavske Zupanije, koji su svojim naporima realizirali sredstva za
zajednicku suradnju.

Nasi dragi kolege iz Drustva multiple skleroze Brodsko Posavske Zupanije ponudili su nam
partnersku suradnju kako bismo zajednicki pomogli nasim ¢lanovima,i na srecu, uspjeh je
dosao. Hvala im u ime nasih korisnika i veselimo se svakoj buducoj suradniji.

Nadamo se da ¢e ovaj dio zaboravljene Hrvatske dodi u bolju poziciju i olak$ati nasim ¢lanovima
turobnu svakodnevicu.
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Osobito smo ponosni $to smo
realizirali sredstva za organizaciju

DRUSTVO MULTIPLE SKLEROZE Syecanoe obiljezavanja SY.’.et;k°g
1 EE ana u naSOj zupanljl ana
POZE 27.05.2016. pod nazivom

Trg Sv. Trojstva 1a - tel. 034/ 272-625 L0

,PleSsimo za MS” i Zeljeli bismo
naglasiti da su lokalna uprava i
samouprava znatno doprinijeli
realizaciji manifestacije, a dobri
ljudi iz gradskog KazaliSta i plesnih
skupina dodatno uveselili i uvelike
uljepsali dogadaj, te svojim
nesebi¢nim doprinosom prihvatili
oboljele i trudili se uvelike ih
razveseliti.

Svima im nesebic¢no hvala.

Hvale vrijedna suradnjarealizirana
je u suradnji s osnovnom Skolom
DobriSe Cesari¢a iz PoZege, Ciji su
ucenici predvodeni uciteljicom
Marijom Mrkojevi¢, koja vodi
filmsku druzinu, snimili film
pod nazivom ,Nista nevazino“ o
osobnim asistentima i korisnicima,
Cije je premijerno prikazivanje
odrzano dana 27.05.2016. godine,
u prostorijama udruge slijepih i
slabovidnih  PoZeSko slavonske
Zupanije i Grada PoZege. Ovim
putem im se takoder Zelimo
zahvaliti za podrsku koju nam
pruZaju godinama, omogucivsi
nam da koristimo njihov prostor.
Zalosni smo $§to na premijeri
nismo mogli ugostiti veéi broj
sudionika, no nadamo se da ¢emo
u buduénosti modi naéi adekvatan
prostor u kojemu bi se isto moglo
realizirati.




Zahvaljuju¢i mogucnosti da pozovemo
i ugostimo kolege i kolegice iz drugih
Drustava, kao i zaposlenike specijalizirane
bolnice u Lipiku, sretni smo jer su se
razvile mogucnosti za bolju suradnju
u buduénosti. Slazemo se da nam je
potrebno takvo okupljanje s prijateljima
i onima koji ¢e to tek postati. Dokaz
koliko je malo potrebno da se uljepsa
svakodnevica naSim oboljelima. Nasi
literarno aktivni c¢lanovi llija Putric¢
i Terezija Krizanac su u Lipiku dana
26.09.2016 prezentirali svoje uratke i
iznimno smo sretni Ssto smo sudjelovali u
tom dogadaju. Svaka pohvala organizaciji
sestre Ljerke Pavkovi¢ (Ciji je pozitivan
duh prozeo cijeli ugodaj. Nadasve smo
ponosni $to se konacno Cuju glasovi nasih
talentiranih literata, koji svoje emocije
pretacu u prekrasne stihove.

Cilj nam je uvijek isti - zbrinuti ljude,
pokazati zajednici da su negdje u blizini
svakoga od nas oni Cije su potrebe vece
od nasih, a nama djeluju kao lako rjesive.

Svjesni Cinjenica da Zivimo u vremenima u kojima se cijeli svijet mijenja, Zelimo se i dalje
truditi biti tu za one kojima nasa pomoc¢ treba.

Sretni smo Sto i medu nasim ¢lanovima koji su oboljeli ima onih ¢ije moguénosti nisu potpuno
onemogucene, te oni svojim doprinosom mogu pomoc¢i onima kojima je najteze.

Hvala nasem Predsjednistvu na svim onim satima koje odvajaju od svojih obitelji i svojih
sati odmora,te se trude usvajanjem novih znanja i vjestina pomoc¢i onima kojima je pomo¢
najpotrebnija.

Nada je zadnja koju nam netko moZe oduzeti. Svojim radom i trudom, te znanjem koje

smo stekli svojim dugogodisnjim aktivnostima u civilnom sektoru, nastavit cemo se boriti za

najranjivije skupine naseg drustva, nadajuci se da ¢e doci neka bolja vremena za sve nas i da -
¢emo se veseliti svakoj novoj godini i novim mogucénostima. ‘:

U ime ¢lanova Drustva srdacan pozdrav iz PoZege i sve najbolje u nadolaze¢oj Novoj godini!!

Pripremila: Natasa Mandi¢, djelatnica udruge
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«'.** ‘Drustvo Multiple Skieroze
Primorsko goranske
iupanije

Jos jedna godina je prosla i doslo je vrijeme da se osvrnemo na sve $to smo postigli.

Bilo je suza i smjeha, dobrih i loSih dana... od pocetka godine nastavili smo sa uobicajenim
aktivnostima koje uklju¢uju svakodnevnu pomoc¢ ¢lanovima, ovisno o njihovim individualnim
potrebama. Neki trebaju samo toplu rijec, dok neki imaju ozbiljne egizistencijalne probleme
koje nastojimo bar ublaZiti, ako ve¢ ne moZzemo u potpunosti ukloniti.

Osim programafizioterapije i ultrazvuka po Sletzeru, psiholoskih radionica, kreatvnih radionica,
sportskih susreta, druZenja i stru¢nih predavanja, suradnje s drugim udrugama, ovu godinu je
obiljezila provedba projekta pruzanja usluge osobne asistencije putem Europskog socijalnog
fonda (ESF-a). NaZalost provedba nije iSla kako je planirano i ugovoreno jer provedbena
tijela (Ministarstvo za demografiju, obitelji, mlade i socijalnu politiku i Hrvatski zavod za
zaposljavanje) nisu postivala rokove isplate sredstava. Zbog toga je Drustvo bilo u financijskim
problemima i trenutno jo$ uvijek nismo dobili sva sredstva koja smo utrosili na provedbu
projekta. Usprkos tome, planiramo se ponovno prijaviti na natjecaj i povecati broj korisnika.
Iskreno se nadamo da ¢e provedbena tijela u narednom periodu odgovornije pristupiti svojim
obavezama, kao $to i mi u rokovima ispunjavamo svoje obaveze.

Protekla godina je obiljezena i lijepim dogadajima, kao $to je poboljSanje suradnje s KBC-om
Rijeka, Klinikom za neurologiju, zahvaljujuci doc. Igoru Antonci¢u, procelniku Klinike koji daje
sve od sebe da oboljeli od multiple skleroze iz naseg kraja prime svu potrebnu dijagnostiku
i terapije, kako viSe ne bi morali i¢i na lijeCenje u Zagreb. Iz tog razloga preporucujemo svim
nasim ¢lanovima koji se iz odredenih razloga lijeCe u Zagrebu, a htjeli bi se lijeciti na nasoj
Klinici da se slobodno narucuju na preglede u Rijeci. U slu¢aju teSko¢a, molimo da se javite
predsjedniku Drustva Vladimiru Komparicu, dr.med. koji je svakodnevno u udruzi.

Povodom Dana Zena (s
obzirom da su 2/3 oboljelih
zene) firma Otto Bock je
posjetila Drustvo i donirala
nam krevet za nepokretnu
¢lanicu. Susret je prosao
uz  mnostvo  zanimljivih
informacija o ortopedskim

pomagalima i ugodno
druZenje s primarijusom
dr. Ivanom Husicem,
ortopedom.
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Svjetski dan MS-a smo
obiljezili Humanitarnom
aukcijom slika koje su nam
donirali ¢lanovi Hrvatskog
drustva likovnih umjetnika
Rijeka. Uz  srdacno i
motivirajuée moderiranje
gde. Anie Skrobonja, sve su
slike pronasle kupce!

Nastavili smo druZenje sa naSim dragim
prijateljima bikericama i bikerima PGZ koji
nam donose PVC ¢epove, sudjeluju u turnirima
u pikadu te su nam uvijek spremni pomodi i
volontirati.

Lieto smo takoder proveli radno. U lokalnoj
zajednici smo aktivni po pitanju senzibilizacije
javnosti o potrebama i moguénostima osoba
s invaliditetom te primjeni Konvencije o
pravima osoba s invaliditetom. Na brojnim
dogadanjima smo sudjelovali sa Standom na
kojem prezentiramo uratke iz nasih kreativnih
radionica, dijelimoletke o Drustvu, upoznajemo
sugradane s moguénostima volotiranja....

Nacionalni dan multiple skleroze smo obiljezili
pod motom “Vrijeme nije stalo” Ideju je
dala nasa voditeljica kreativnih radionica
gda. Valdares Petrugan. Zahvaljujuci njenom
angazmanu, uratci su prepoznati kao posebni
i jedinstveni. U radionicama smo izradili
satove koji su bili izloZzeni u prostoru Drustva
te smo uz to imali i stru¢no predavanje nase
psihoterapeutice prof. Olge Miloshevich u
prostoru gradske vijeénice Grada Rijeke.
Predavanje je bilo otvoreno za javnost i bilo je
lijepo posjeéeno.




U prosincu, povodom obiljezavanja Dana osoba s invaliditetom 03.12., nasi su ¢lanovi
sudjelovali u 14. Festivalu stvaralastva i dostignuéa osoba s invaliditetom i djece s teSko¢ama
u razvoju i to u modnoj Reviji gdje su nosili odjecu rijecke tvrtke RIO d.d.

Oko nasSeg sudjelovanja na Festivalu posebno se angaZirala gda. lka Pei¢, koja svojim
entuzijazmom uvijek uspije okupiti manekene za reviju :).

Takoder, tijekom cijele godine smo nastavili posjecivati nase ¢lanove, pruzati uslugu pomoci
u kuci kroz mjere javnih radova, gerontodomacica, osobnih asistenata i volontera. Aktivno
se nastavila i akcija prikupljanja PVC ¢epova te smo samo ove godine prikupili preko 5 tona.

Dijana Ivanisevi¢, tajnica
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Drustvo Muitiple Skleroze
Krapinsko zagorske

Drustvo  svakodnevno radi na
poboljSanju kvalitete Zivota nasih
¢lanova i ¢lanica kroz mnoge programe
i projekte.

Neovisno Zivljenje uz osobnog
asistenta, prva godina provedbe
programa u sklopu trogodisnjeg
programa u cijelostifinanciran od strane
Ministarstva za demografiju, obitelj,
mlade i socijalnu politiku. Drustvo
na ovom trogodiSnjem programu
osigurava usluge osobne asistencije za
sedam (7) korisnika/ica, pa slijedom
toga imamo zaposleno sedam osobnih
asistenata/ica.

TrogodiSnji program ,Samostalnost i
neovisno Zivljenje nas je cilj“ financiran
od strane Ministarstva socijalne
politike i mladih, a u partnerstvu sa
Krapinsko zagorskom Zupanijom i
Hrvatskim zavodom za zaposljavanje,
Podruéni Ured Krapina. Putem
navedenog programa zaposljavamo
fizioterapeutkinju koja svakodnevno u
punom radnom vrsi besplatne masaze,
terapiju ultrazvukom po Seltzeru i TENS
uredaju. Sve terapije se vrSe u posebno
uredenim prostorijama koja se sastoji
od kreveta za masazu, stolice za masazu
i uredajima. Na programu je zapsolena
i jedna mala domacica koja pomaze
¢lanovima i €lanicama u ku¢ama. Kroz
program se provode mnoge aktivnosti:
savjetovaliSe sa socijalnom radnicom,
grupno i individualno, psiholoske
radionice, predavanja/radionice
ginekologa, urologa i neurologa, te
kreativne radionice gdje se druzimo i
radimo nesto korisno za sebe i druge.
U sklopu programa provodimo i
humanitarne prodaje povodom svih
vaznijih datuma.

Dritea Multiple Skleror
Krapinsko — fagorshe
lupansje
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Projekt ,Pruzimo ruke nade” financiran u
djelomi¢nom udjelu sa sredstvima Krapinsko
zagorske Zupanije. Cilj projekta jest poboljsanje
kvalitete Zivota osoba oboljelih od multiple
skleroze s podruéja Krapinsko zagorske
Zupanije, unaprjedenje njihovog psihickog
stanja, te poticanje na aktivno ukljucivanje
u Zivot lokalne zajednice. Na projektu je
psihologica pruzala individualna savjetovanja
u posebno uredenim prostorijama.

Projekt ,Sempre — uvjek s Vama“ u cijelosti
financiran od Ministarstva zdravlja, a nastavak
projekta je osigurala Opcina Bedekovcina.
Osnovna bit projekta je unaprjedenje
psihickog zdravlja osoba oboljelih od MS-a,
kroni¢ne nezarazne bolesti, zaposljavanjem
psihologa na pola radnog vremena, kao i
ostalim OSI s podrucja Krapinsko-zagorske, te
jednom u dva mjeseca osigurati savjetovaliSta
na podrucju partnerske Opcine Zagorska Sela.
U sklopu projekta, a uz pomoc¢ Krapinsko
zagorske Zupanije, Zavoda za javno zdravstvo
KZZ i volontera uredili smo zasebnu prostoriju
za rad psihologice, koja je vrsila individualna
savjetovanja za c¢lanove i €lanice kroz jednu
godinu.

Projekt ,,Osobni asistent — ruka ka neovisnom
Zivljenju” odobren na natjecaju ,Sirenje mreze
osobne asistencije za osobe s invaliditetom”
iz Europskog socijalnog fonda. Partneri na
projektu su bili Udruga Invalida Donja Stubica
i Drustvo multiple skleroze Varazdinske
Zupanije. Projektom se pruZza usluga osobne
asistencije za 5 osoba iz naSeg Drustva, za po 2
osobe iz svake partnerske organizacije. Projekt
je sluzbeno zavrsSio u listopadu, ali usluga se
nastavlja i dalje zahvaljujuéi Ministarstvu za
demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku.



Projekt ,,Nevidljivi ljudi financiran od
strane Grada Zaboka. Osnovna bit projekta
jest senzibiliziranje javnosti i podizanje
kvalitete Zivota osoba oboljelih od multiple
skleroze kroz radionice i predstavljanje
samih osoba i njihovih iskustava u video
spotu i bilten. Osnovni ciljevi projekta su
osvjescivanje Sire zajednice o problemu
sve ranijeg oboljenja od multiple
sklezore na podrucju Krapinsko zagorske
Zupanije i educiranjem poticati gradane
i gradanke na toleranciju, razumijevanje
i kvalitetnom pristupu prema oboljelima
od multiple skleroze.

Projekt ,Pomognimo djeci za ljepSu
buduénost” financiran od Ministarstva
znanosti, obrazovanja i sporta.
Projektom slijedimo smjernice strateskih
dokumenata iz podru¢ja odgoja i
obrazovanja (Strategija  obrazovanja,
znanosti i tehnologije) koji definiraju
obrazovanje kao djelatnost od posebno
javnog interesa, dostupnu svakome
pod jednakim uvjetima. Vodeci se ovim
odrednicama, ali i prije svega potrebama
djece u ovim Skolama, projektom smo
osigurali 5 pomodénika u nastavi za 5
uCenika/ica s teSko¢ama za ukupno
3 osnovne S$kole u Skolskoj godini
2016/2017.

Kao i dosadasnjih godina tako i ove nastavljamo suradnju sa tvrtkom Salvus d.o.o., kuéom za
ortopedska i druga pomagala koji su sada svoje prostore preselili u Zabok. Navedena tvrtka
svake godine financijski pomaze Drustvu u izvrSavanju svojih aktivnosti, financiranju godisnje
skupstine i opskrbljivanju sa svim ortopedskim pomagalima koji su potrebni nasim ¢lanovima
i ¢lanicama. Drustvo svakodnevno aZurira svoje aktivnosti na sluzbenima web stranicama
www.dmskzz.hr kao i facebook profilu Drudtvo multiple skleroze KZZ. U suradnji sa Presecki
prijevozom clanovi i ¢lanice kod nas mogu dobiti povlasticu od 30% popusta na prijevoz.
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Obiljezili smo Svjetski dan multiple skleroze koji je svake godine zadnju srijedu u svibnju kroz
kampanju pod nazivom “Ja sam vise od MS-a!”. Podijelili smo price nasih ¢lanova i ¢lanica
kako bi javnosti pokazali da MS nije neSto Sto nas mozZe sprijeciti u svakodnevnom Zivotu.
U Suradnji sa Savezom drustava multipel skleroze Hrvatske snimali smo fotografije nasih
¢lanova, njihove poruke, video uratke itd. Dvije fotografije nasih ¢lanova su bile otisnute na
velikom formatu i prikazane naizlozbi u Nacionalnoj i sveuciliSnoj knjiZnici u Zagrebu, a u nasoj
Zupaniji u Centru za mlade i nezavisnu kulturu u Zaboku smo na velikom platnu projecirali
poruke nasih ¢lanova, ali i nasih podupiratelja. Organiziran je i program, uz goste kako bismo
im pribliZili razmisljanja osoba oboljelih od multiple skleroze i njihove price.

-'.' d
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Ove godine Nacionalni dan oboljelih od multiple skleroze
obiljezili smo na Bedekovcanskim jezerima, uz suorganizaciju
Krapinsko zagorske Zupanije, Opcéine Bedekovcine i Ortopedske
kuce Salvus. Zamjenica Zupana za drustvene djelatnosti Jasna
Petek naglasila je kako je ovaj Dan prilika da se Siru javnost
joS jednom podsjeti vaznost brige o osobama oboljelih od
multiple skleroze. lzaslanik predsjednice Republike Hrvatske,
saborski zastupnik Zarko Tuek kao veliki problem iznio je
neprilagodenost sustava i nedovoljno znanje Sire javnosti o
tesko¢ama oboljelih od multiple skleroze ,Niz birokratskih
zapreka je rjesiv, stoga ih drzava mora rijesiti kako bi omogucili
da se ova bolest primjereno lije¢i“ porucio je izaslanik
predsjednice RH i odao postovanje svim ¢lanovima Drustva,
svim institucijama s podruéja KZZ, kao i svima drugima koji su
se na bilo koji nacin ukljucili u rad Drustva i rjeSavanje njegovih
problema. Sve prisutne pozdravio je i nacelnik Bedekovcine
Darko Ban kojemu su c¢lanovi Drustva zahvalili na odlicnom
prijmu u Bedekovcini, Rije¢i pohvale o radu zagorskog
drustva uputile su i predsjednica Saveza DruStva multiple
skleroze Hrvatske Branka Luki¢ te clanica Predsjednistva
Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske Marica Miric.
Predsjednica Drustva multiple skleroze KZZ Nada Smrekar je
na samom pocetku pozdravila sve prisutne medu kojima su bili
i zamjenica gradonacelnik Zlatara Jasenka Augustan Pentek,
predsjednik Opcinskog vijeca Bedekovcine Janko Buzjak,
ravnatelj Opée bolnice Zabok i bolnice hrvatskih veterana
Tihomir Van¢ina, ravnateljica Ljekarne KZZ Dubravka Frin¢ic,
predstavnice Ortopedske kuée Salvus na ¢elusa Dijanom Semov
i v.d. predstojnika Hrvatskog zavoda za zaposljavanje Goran
Vukmanié. O radu Drustva govorila je stru¢na tajnica Svjetlana
Pripeljas, a odrzana su i sljedeca strucna predavanja: Novosti
u lije¢enju multiple skleroza (dr. Gordana Soié-Matejas), Kroz
multiplu sklerozu —zajedno (dr. Nada Ja¢menica), Samopomo¢
oboljelih od multiple skleroze s uroloskim tegobama (dr. lvica
Balagovi¢), Uloga patronazne sestre kod oboljelih od multiple
skleroze (Vesna Glas). U popratnom programu nastupili su
ZVG Kajda, Udruga za promicanje narodne kulture Kirjales te
TS Prava Ekipa.
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Medunarodni dan osoba s invaliditetom
obiljezili smo okruglim stolom “lzazovi i
mogucnosti udruga osoba s invaliditetom”
u Galeriji grada Zaboka kojeg je organizirala
Koordinacija udruga OSI KZZ (¢ija smo ¢lanica)
i Krapinsko - zagorska Zupanija. Drugi dio
obiljezavanja ¢emo zaokruZiti predavanjem
Dr. Mario Habek koji ¢e nam predstaviti nova
istrazivanja u lijeCenju multiple skleroze u RH,
te ovu godinu zavrsiti sa malim domjenkom i
druzenjem.

Prijetalji dragi nasi

sretni nam uvijek bili

uvijek pravi multiplasi.

Gledajte naprijed, Zivite snove

zajedno krecemo u pobjede nove.

Gradili smo dugo

gnijezdo nase malo,

stedili se za vas nismo,

jer uistinu nam je stalo.

Ovo gnjezdo svakog dana sve je vece,

neki kaZu, nesretno je, no pokolebat nas nece.
Multipla je samo iskrivljena pruga,

u kojoj samo no¢ moze biti duga,

no kad svane novi dan,

zajednistvo nase, ostvaruje Zivotni san.
Sretno vam bilo u ljetu novom,

ostanimo slozni pred nasim ,,Udruga“” krovom,
nek veselju nema kraja

ko ni od Zagorja ljepseg zavicaja!

Osim svih navedenih projekata i programa, sudjelovali smo i na mnogim skupovima i
edukacijama, sudjelovali aktivno u Partnerskom vijecu za tr#iste rada KZZ, te u Koordinaciji
udruga osoba s invaliditetom KZZ s ciljem poboljalja kvalitete Zivota svih osoba s invaliditetom
u nasoj zupaniji, ali glavni dogadaj gdje smo sudjelovali je u Zivotima osoba oboljelih od
multiple skleroze!

Zahvaljujemo svim sponzorima, donatorima i partnerima na pomo¢i koju su iskazali u bilo
kojem obliku te smo uz pomo¢ njih zavrsili 2016. godinu zadovoljavajucu za sve nase ¢lanove/
Clanice.

Dragi nasi ¢lanovi i ¢lanice u 2017. godini Zelimo Vam dobro zdravlje, uz mnogo sreée i veselja!l
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«'.** - Drustvo Multiple Skieroze
Istarske Zupanije

Dragi nasi MS-ovci i prijatelji!

| ova nas godina lagano napusta i stize neka nova, mozda bolja, moZda loSija, ali svakako
neizvjesnija godina. Za ovu 2016. godinu osobno smatram da je bila daleko teza od svih do
sada i iskreno se nadam da je sve loSe iza nas i da kre¢e neko smirenije vrijeme. Puno smo
se smijali, jo$ viSe plakali, a najvise nakon zavrSetka Europskog projekta. Jako nam je Zao Sto
se nismo toliko ohrabrili i nastavili, ali zaista je bilo tesko i za nasu udrugu, nemoguce uci jos
dublje u probleme. Ipak, morali smo misliti na ostalih 150 ¢lanova i boriti se da ne odemo u
likvidaciju.

Kako ne bi sve ostalo samo na jadikovkama evo malo pregleda svega lijepoga i dobroga sto
smo ove godine radili...

Od pocetka 2016.godine nastavili smo s provodenjem dosadasnjih programa i projekata
(redovni program Drustva «Kako Zivjeti s multiplom sklerozom» , program «Osobni asistent
— pomo¢ oboljelima od MS prilikom stvaranja preduvjeta za neovisan Zivot», projekt , Sirenje
usluge osobne asistencije za osobe s invaliditetom Istarske Zupanije”, projekt “Zajedno do
bolje kvalitete Zivota osoba s invaliditetom®, , RazliCitost invaliditeta za jednakost u radnoj
okolini“).

Drustvo je nastavilo sa organiziranjem druzZenja za svoje ¢lanove jednom tjedno u trajanju od
nekoliko sati. Putem druzZenja pratimo potrebe nasih ¢lanova, informiramo ih i pomazemo
u ostvarenju njihovih prava. Za tesko pokretne i nepokretne osobe koje nisu u moguénosti
prisustvovati tjednim druZenjima i aktivnostima, organiziraju se posjete tijekom Citave godine.
U KLUBU UMAG, koji zbog nedostatka vlastite prostorije, djeluje u prostorijama Drustva
tjelesnih invalida u Novigradu okupljaju se ¢lanovi DMS IZ sa podruéja Bujstine.




Osim toga, provodili smo programe i kroz
slijedece aktivnosti:

Od pocetka godine nastavlamo sa
provodenjem  trogodiSnjeg  programa
pruzanja usluge osobne asistencije, a
odobreno nam je nastavak za 11 korisnika
Sklopili smo ugovor o poslovnoj suradnji
sa Gradskom knjiznicom i ¢itaonicom Pula
kako bi naSi ¢lanovi mogli nesmetano
i besplatno koristiti usluge posudbe
knjiznicne grade u knjiznicama Veruda,
Vodnjan, Zminj te Sredi$njoj knjiznici Pula

Javljali smo se na nekoliko natjecaja
gradova i opcina

Nastavili smo sa provodenjem projekta
,Sirenje usluge osobne asistencije za
osobe s invaliditetom Istarske Zupanije”
financiranog iz Europskog socijalnog fonda,
za 9 korisnika, od kojih je bio 8 osoba s
najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta te
1 osoba s mentalnim oStecenjima, a koji je
zavrsen 15.11.2016.

Prema aktivnoj mjeri zapoSljavanja
Hrvatskog Zavoda za zaposljavanje, putem
javnih radova, kroz projekte ,Zajedno do
bolje kvalitete Zivota osoba s invaliditetom”
i ,Razli¢itost invaliditeta za jednakost u
radnoj okolini“ zapoSljavamo 3 osobe s
invaliditetom, masera i dva informaticara

Kroz projekt ,EDUCOSI“ sklopili
smo suradnju sa AIESEC Hrvatske
(medunarodnim udruzenjem studenata)
pa je 10 nasih ¢lanova sudjelovalo
na radionicama  komunikacijskih i
prezentacijskih vjestina na engleskom
jeziku kroz 5 tjedana

U suradnji sa SOIH-om odrzali smo
edukaciju osobnih asistenata i korisnika
osobne asistencije vezano za projekt
,Sirenje usluge osobne asistencije za
osobe s invaliditetom Istarske Zupanije”
financiranog iz Europskog socijalnog fonda
Sklopili smo ugovor o poslovnoj suradnji sa
tvrtkom ,Arenaturist”kojim omoguéavamo
¢lanovima koristenje bazena po povoljnijim
uvjetima u hotelima Park Plaza Histria u
Puli i Park Plaza Belvedere u Medulinu
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Simpozij rujan 2016

e Ugovaramo vjezbe u ordinaciji fizikalne rehabilitacije kod dr. Vlaste Urban Tripovi¢ u Puli

e Za podrucje Bujstine i Labinstine, u 11/2016. smo zapoceli s provodenjem vjezbi za MS
pod stru¢nim vodstvom fizioterapeuta

e Aktivno smo sudjelovali u radu IFUOSI — Istarskom forumu udruga osoba s invaliditetom

e Sudjelovali smo na raznim predavanjima i sastancima kojih ne¢emo nabrajati jer ih ima
previse

e Tijekom ljeta organizirali smo plivanje i druZenje na kupalistu Valkane u Puli

e U suradnji sa Udrugom slabovidnih osoba Istarske Zupanije organizirali smo terapijsko
jahanje

e Povodom Medunarodnog dana multiple skleroze odrzali smo predavanje pod motom ,,Ja
sam vise od MS-a“, a povodom kojeg smo ugostili ucenike i profesore Srednje Medicinske
Skole Pula, dok smo povodom Nacionalnoga dana multiple skleroze organizirali radionicu
,Kriticko misljenje” koju je vodila socijalna pedagoginja Danijela Usti¢, predsjednica
Volonterskog Centra Istre

e Organizirali smo razne psiholoske i motivacijske radionice

e U viSe navrata iSli smo u posjetu ¢lanovima/icama s najteZim stupnjem invaliditeta

e Sudjelovali smo na otvorenju najveéeg trgovackog centra u Istri ,,Pula City Mall“ na kojem
nam je urucena donacija u iznosu od 20.000,00 kuna

e U rujnu, 17 nasih ¢lanova odlazi na IX. Hrvatski Simpozij oboljelih od multiple skleroze
,Pristup tretmanima i lijeCenju multiple skleroze” koji se odrZzao u organizaciji SDMSH, u
Varazdinskim toplicama

e Organiziralismo Bozi¢ni domjenak u prostorijama Drustva i s njime ¢emo i zavrsiti godisnje
izlaganje

Uz odrzane redovne sjednice Predsjedni$tva, odriana je i Izborna Skupitina DMS IZ.
Predsjednica udruge ostaje Snjezana Rai¢, a ¢lanovi predsjedniStva su Lorena Bui¢, Marina
Silian, Nevia Glavini¢ i Vesna Nenadovi¢. Dopredsjednica udruge postaje Lorena Bui¢. Clanovi
odbora ostaju neizmjenjeni, a to su Neda Kvaranta, Agneza Lekaj Vujci¢ i Vesna Strugar.
Koristim priliku pa se ovom prilikom zahvaljujemo dosadasnjim clanovima Predsjednistva
Mireli Licul, Mariji Andreani, Zeljku Pripuzovi¢ i dopredsjednici Stani Joka na korektnom i
vrijednom radu!

Velika hvala:

e Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu  politiku, Europska Unija ESF,
Hrvatski zavod za zaposljavanje

e Grad Buzet, Opcine Tar, KrSan, Bale i Liznjan

e AM PS Omikron nekretnine d.o.o., Lions Club Pore¢, g. Peter Poletti, obrt Ferro, Skamp
d.o.o0., USOIZ, i drugi gradani velika i dobra srca

Nazalost, oprostili smo se zauvijek od nase drage clanice Brune Bateli¢. lako je sad na nebu,
zauvijek ¢e ostati u nasim srcima i molitvamal!
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Krivulja moga Zivota
Je priliéno grbava slika
Kao Svicarske planine

| kao EKG bolesnika.

Ja Zivim da budem na vrhu,
aliznenada padam,

-u prosjeku stalno se borim

| uvijek se boljem nadam.

Kad Zivot vuce u stranu
kazem mu: stani, ne skredi,
tvoj kompas se umorio,
jer pravo je put ka sreci.

Odmori se i predahni!
| ja mu pruzim ruku
da vodim ga kroz nevere,
da neka ga zla ne odvuku.

Tad uzvodno plivamo skupa
-to je simfonija prava,
jer on je moje tijelo,
a ja sam njegova glava.

| tako zagrljeni
jaci smo nego stijena,
pa zajednicki osmijeh
nosimo za sva vremena!
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¥
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/*-* Drustvo Multiple Skieroze
Split

Nastavili smo svoje redovne aktivnosti, zahvaljujuéi odobrenim projektima i programima
Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku, Ministarstva zdravstva,
Splitsko-dalmatinske Zupanije, Grada Solina, Kastela i Makarske.

Projekt Ministarstva zdravstva ,,Psihosocijalna podrska oboljelima od MS-a“ omogucio je
provodenje psiholoske podrske. Psihijatrica/psihoterapeutica Dr. Matiana Jovanovié vodila
je do 28.09.2016. grupu podrske za ¢lanove jednom mjesecno i individualno savjetovanje
(2 termina mjesecno). Zaposljavanjem mlade magistre psihologije Vesne Gunjace na
pola radnog vremena od 08.03.2016. do 07.09.2016. individualna psiholoSka procjena i
savjetovanje bili su dostupnije svim zainteresiranima u prostoru udruge, putem telefonskog
savjetovanja i posjetama ¢lanovima teZeg zdravstvenog stanja u njihovom domu. Organizirala
jeikoordinirala rad volontera s potrebitim korisnicima, uklju€ujuci i pra¢enje potreba doti¢nih
korisnika. Obavljala je psiholosku procjenu volontera s ciljem utvrdivanja primjerenosti osobe
poslu asistenta te maksimiziranja kvalitete usluge i slaganja korisnika i volontera. Odrzavala je
individualna psiholoska savjetovanja za c¢lanove/ice, kao i psiholosko savjetovanje volontera
i osobnih asistenata/ica o potesko¢ama vezanim uz asistenciju. Pripremila je i odrzala 3
predavanja: ,,Multipla skleroza” (za volontere o multiploj sklerozi, potrebama i moguéim
psihickim poteSko¢ama oboljelih,nacinima asistencije, bonton prema OSI), ,Upravljanje
stresom“ (opcenito o stresu, strategije suo¢avanja sa stresom, tehnike relaksacije), ,Depresija“
(simptomi i oblici depresije, kako je pobijediti, rjeSavanje problema).

“PsiholoSko savjetovanje
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U suradnji sa udrugom Aktiv iz Split provodili
smo radionice ,Nordijskog hodanja“
(ukazujemo na vaZznost umjerene i redovite
tjelovjezbe). Nakon uvodnog predavanja
07.03.2016. u udruzi prof. kineziologije
Tomislav Tabak pokazao nam je u nizu
prakti¢nih radionica 1x tjedno Marjanskom
trim stazom dobrobiti te vrste tjelovjezbe.
Nordijske Stapove osigurala je udruga Aktiv.
Ovu aktivnost financiralo je Ministarstvo
zdravstva kroz projekt “Psihosocijalno
osnazivanje oboljelih od MS-a”.

Udruga nije uspjela pronadi adekvatni gradski prostor u zakup za provodenje fizikalne
terapije niti ima dovoljno sredstava iz donacija za zaposljavanje viSeg fizioterapeuta. Projekt
»Rehabilitacija oboljelih MS-a» ipak je nastavljen. U suradnji sa zdravstvenom ustanovom
Priska Med na adresi: Split, Kroz Smrdecac 45/3.kat (njihov prostor, pristupacan za OSI,
oprema i stru¢no osoblje) provodimo medicinsku gimnastiku 3x tjedno. Usluga medicinske
gimnastike za ¢lanove/ice je besplatna jer odgovara trenutnom priljevu sredstva iz donacija
u svrhu rehabilitacije. Odrzana su dva predavanja u suradnji sa Priska Med na temu
multiple skleroze (novosti u lijecenju) i fizikalna terapija za oboljele od MS-a. U suradnji sa
ustanovom Plavo svjetlo na adresi: Split, Put Supavla 1 (Poljud) ovisno o priljevu donacija
organizirat ¢emo za zainteresirane ¢lanove/ice nadopunu terapije ultrazvuk po Seltzeru. U
slu¢aju nedovoljnog priljeva donacija i velikog interesa ¢lanova/ica razmatramo mogucnost
participiranja ¢lanova/ica u navedenim troskovima. Projekt financiraju Grad Kastela, Solin,
Makarska i Splitsko-dalmatinska Zupanija. Pravno savjetovaliste nastavlja voditi g. Slavko
Pelji¢. Informira ¢lanove/ice o pravima, povlasticama i kako ih ostvariti (dogovoriti individualni
termin ili telefonsko savjetovanje). Psihosocijalno savjetovanje kroz individualne razgovore
podrske za lakSe suocavanje sa boles¢u s ¢lanovima/cama i ¢lanovima njihovih obitelji u
zakazane termine u udruzi ili telefonski provodi Zdravka Dominovi¢. Animira ¢lanove/ice za
kreativne radionice, druZenja i izlete. Potice ¢lanove/ice na volontiranje ovisno o njihovim
mogucnostima, a posebno da se aktivno ukljuce prilikom obiljeZzavanja Medunarodnog dana
MS-a i tradicionalne akcije ,,U Setnju bez nervoze”. Organizira razna edukativna predavanja. U
suradnji sa Udrugom za palijativnu skrb Split i voditeljicom njihovog savjetovalista prof. Dina
Linda Veronika odrzana su tri predavanja: ,,Suocavanje sa stresom”, , Nasilje nad Zenama“
i ,Tajne i razumijevanje ljubavnih odnosa“. Poti¢e ¢lanove/ice na aktivno sudjelovanje u
raznim dogadajima: tribina ,Legalizacija marihuane u medicinske svrhe” savjetovanje sa
pravobraniteljicom za osobe s invaliditetom g.Ankom SlonjSak na temu zaposljavanja osoba
s invaliditetom i drugih prava OSI|, obiljezavanje Medunarodnog dana OSI uz projekciju
dokumentarnog filma o paraolimpijcu Mihovilu Spanji ,Skrivena strana medalje”, okrugli
stol udruge Domine na temu nasilja nad Zenama (s naglaskom na Zene s invaliditetom),
sudjelovanje u razgledavanje grada Splita prilagodenom za OSI projekt ,,Turizam bez zapreka“
, seminaru SDMSH ,,Pristupacnost za osobe oboljele od MS-a“ i IX. simpoziju oboljelih od
MS-a ,,Pristup tretmanima i lijeCenju multiple skleroze” u Varazdinskim toplicama.
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Programom ,,0sobni asistent” kojeg financira Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i
socijalnu politiku, uklju¢eno je osamnaest korisnika (osoba s najtezim stupnjem invaliditeta),
a dvanaeset ih je ukljuceno kroz druge udruge osoba s invaliditetom (Agape Omis, Udruga
tjelesnih invalida Kastela, Sinja, Imotskog). Projektom se promice koncept neovisnog Zivljenja
osoba s invaliditetom. Odobravanjem projekta naseg prvog Europskog projekta iz ESF ,,0sobni
asistent za oboljele od MS-a na podrucju Splitsko-dalmatinske Zupanije” ukljucili smo novih
11 korisnika, zaposlili 11 osoba u nepovoljnom poloZaju na trzistu rada, voditeljicu projekta i
njegovu koordinatoricu. Jos 7 ¢lanova/ica uslugu koristi preko drugih udruga iz ESF. Usprkos
potesko¢ama u provedbi EU projekta upustili smo se u njegov nastavak zbog potreba nasih
korisnika. U tijeku je pisanje njegovog nastavka za sljedece dvije godine. Usluga osobne
asistencije trebala bi se time omoguditi i novim korisnicima s najteZim stupnjem invaliditeta
dobi do 65 godina(odobreni od neovisne komisije). Potrebe ¢lanova starijih od 65.godina i
manjeg stupnja ostecenja za uslugom pomodi u kudéi i njege(geronto-domacice) trenutno
nismo u mogucnosti rijesiti te se nadamo da ¢e nadlezna Ministarstva i HZZ (mjera javnog
rada) raspisati nove projektne natjecaje u tu svrhu.

F R £
Jsluge 0§0|llle asistencije
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Cetvrtu ,MS $etnju” odrzali smo 25. svibnja 2016. s ciliem upoznavanja $ire javnosti sa
multiplom sklerozom. PridruZili su nam se i ¢lanovi/ice Drudtva MS Zadarske i Sibensko
kninske Zupanije. Setnja je krenula od vrha Marmontove ulice nakon bubnjanja u ritmu srca
do Zapadne obale. Pustili smo narancaste balone s motivacijskim porukama, a zatim smo
nastavili druZenje uz prigodni glazbeni programom kvarteta Fascination u kafi¢u F-marine.

Sudjelovali smo krajem svibnja u manifestacijama: Hrvatska volontira, Dani volonterskog
rada i Dani otvorenih vrata udruga prezentirajuc¢i rad nasSe udruge, nordijsko hodanje i
medicinsku gimnastiku. Uz ¢lanove/aktiviste i dosadasnje volontere ukljucili smo i volontere
iz tvrtki Splitska i OTP banka (tzv. koorporativno volontiranje) prilikom pripreme obiljeZzavanja
Medunarodnog dana MS i MS Setnje (izrada cvijec¢a od krepa, plakata itd).

Novi predsjednik DrusStva na Izbornoj Skupstini Drustva odrZanoj 16.04.2016. postao je
dugogodisnji aktivista udruge g. Slavko Pelji¢.

Priznanja za izniman volonterski doprinos u protekloj godini na Medunarodni dan volontera
05.12.16. dobili su: Tonci Petrinovi¢ i Marija Kaci¢ te podupiratelji koji su nam iznimno
pomogli prilikom preseljenja ureda: Molitvena zajednica ,,Novo radanje” i Obrtno tehnicka
Skola.

Nastavljamo svojim ¢lanovima/icama pomagati u svakodnevnom nosenju s dijagnozom
MS-a usprkos preprekama. Zahvaljujemo im na dosadasnjoj suradnji te ih pozivamo na
aktivno sudjelovanju radu Drustva u narednom razdoblju.

Zdravka Dominovi¢, djelatnica udruge
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%" _* " Drustvo Multiple Skieroze
Varaidinske Zupanije

Proletjela je joS jedna godina.

Ove posljedne dvije godine obiljeZilo je odbijanje programa ili projekata.

Opet nam nije prosla prijava za ,Institucionalnu potporu“ koju dodjeljuje Nacionalna zaklada
za razvoj civilnog drustva. Trenutno nema sluzbene obavijesti, ali nesluzbeno znamo da i ove
godine nista od potpore.

Takoder nam nije prosao program prijavljen Ministarstvu zdravlja iz podruéja psihosocijalne
pomodi.

Dobro je, sto je projekt ,Osobnog asistenta”, odobren kao trogodisnji program. U okviru
njega osigurana su sredstva, osim za place devet osobnih asistenata i dio place tajnice, za
najam prostora, za komunikacije, kancelarijski materijal i ostalo.

Zahvalni smo DrusStvu multiple skleroze Krapinsko-zagorske Zupanije,Sto smo partneri na
EU projektu ,,Razvoj usluge osobne asistencije” — Ruka ka neovisnom Zivljenju. Zahvaljujuci
tom partnerstvu osigurali smo osobne asistente za jo$ dvije korisnice, nase clanice. Iskreno
se nadam da ¢e se rijesiti svi veliki problemi u provodenju ovoga EU projekta, jer se radi o
bolesnim ljudima, kojima je osobni asistent potreba.

Trenutno je u Drustvu zaposleno 11 osobnih asistenata, koji rade na pola radnog vremena.
Godina je inace pocela sa zavrSnim aktivnostima projekta SDMSH-a, “SOS za MS — podrska
i razvoj socijalnih usluga i inkluzivnog volonterstva”. U prvom mjesecu bili smo na ,Kavi sa
gradonacelnikom® ili to¢nije sa dogradonacelnikom. ZavrSetkom tog projekta zavrsilo je i puno
radno vrijeme nase ,tajnice”, ali su ostale koristi nakon zavrSetka programa (npr.povecan broj
volontera).

Osim programa ,,Osobnih asistenata”, financiranog od nadleznog Ministarstva za demografiju,
obitelj, mlade i socijalnu politiku i EU projekta Drustvo provodii projekte koje financira lokalna
samouprava. Varazdinska Zupanija ve¢ vise godina financira projekt obilaska teze pokretnih
i nepokretnih ¢lanova, kao i onih koji su udaljeni od grada Varazdina. Kod obilaska provodi
se i anketa o potrebama i Zeljama ¢lanova. Drustvo je sa Zupanijom potpisalo SPORAZUM
0 promicanju socijalnog poduzetniStva i poticanju zaposljavanja teZe zaposljivih osoba na
podrucju Varazdinske Zupanije. Sporazum je potpisan na neodredeno vrijeme, $to znaci da
smo sredstva dobili 2012., 2013. i 2014. godine. Tijekom 2016. Godine zbog pomanjkanja
sredstava prekinut je projekt domacice u Lepoglavi.

Ulovili su doZupana
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Grad Varazdin sada redovito financira Drustvo.
Clanovima Drustvaiz grada Varazdina omoguéene
su medicinske terapije — medicinska gimnastika i
medicinska masaza.

Ovim sredstvima uspjeli smo osigurati i izvodenje
psiholoskih radionica u Drustvu.

Preko tih projekata osiguran je i dio sredstva za
takozvani ,hladni pogon”.

Klub Ludbreg i Klub Lepoglava financiraju se
sredstvima grada Ludbrega i grada Lepoglave.
Klub Ludbreg financira i opcina Martijanec.
Takoder se provode medicinske terapije.

U Klubu Lepoglava odrzane su i dvije psiholoSke
radionice.

Ove 2016. Godine odrzana je izborna skupstina u
Klubu Ludbreg. Dosadasnja predsjednica Danica
Geric¢ izabrana je i u iduéem mandatu.

Klub Ludbreg je ove godine organizirao posjet
Misi za bolesne. Ona se odrzava u sklopu , Deset
dana Svete nedjelje”, nedjelju prije glavhe Mise.
Prije pocetka mise procitaju se sve udruge koje
organizirano sudjeluju. Nakon mise ¢lanovi Kluba
Ludbreg i ostali prisutni ¢lanovi Drustva, druzili
su se na zajedni¢kom rucku.

Redovno koristimo moguénost zaposljavanja
preko javnih radova. | ove godine smo preko
grada Varazdina zaposlili jednu domadici i
jednu djelatnicu u uredu, koja je inace osoba s
invaliditetom, ali nazalost samo na tri mjeseca.

Od prosle godine kreativna radionica sastaje se
dvaput mjesecno Radionicase financira prodajom
radova, ali i sredstvima lokalne samouprave.
Veéina radova se proda na Spancirfestu i na
danima Lepoglave.

Klub mladih ima redovita druzenja, jednom
mjesecno u Varazdinu. Ove godine Klub mladih
je povodom Svjetskog dana MS-3a, dijelio zagrljaje
kraj Standa u centru grada. Tim dogadanjem
skupjali su i donacije za Klub mladih.

Povodom Svjetskog dana MS-a, bili smo u
Nacionalnoj bibilioteci na obiljeZzavanju dana u
organizaciji SDMSH-a.

Vec¢ drugu godinu moto kluba Sjeverozapad dio
prihoda od motorijade, donira naSem Drustvu.
Ove godine Klub mladih, koji sa njima suraduje
odlucio je kupiti novi hladnjak za Drustvo.
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Uoci Medunarodnog dana osoba sa invaliditetom, gradonacelnik grada Varazdina primio je
¢lanove Povjerenstvo za osobe s invaliditetom grada Varazdina. Tom prigodom smo mogli
ukazati na probleme, koje muce osobe s invaliditetom, ali i zahvaliti Gradu na razumijevanju
nasih problema.
Poslije prijema kod gradonacelnika, odrzana je akcija varazdinske policije, gdje su na ulici
dijeljeni letci o znaku pristupacnosti.
Istovremeno u prostorijama Drustva invalida rada, odrzan je turnir u pikadu izmedu cetiri
udruge osoba s invaliditetom. lako smo dobro igrali zauzeli smo Cetvrto mjesto, iza Drustva
slijepih (bez komentara). Nismo mi losi, oni su odli¢ni!
Dogadaj, koji je ove godine obiljezio rad udruge je selidba u nove prostore Drustva. lako je
dosadasnji prostor zadovoljavao nase potrebe, zgrada je dodijeljena Sveucilistu Sjever i sve
udruge, koje su bile smjeStene u KriZzani¢evoj, dobile su novi prostor u bivSoj zgradi Skole
Tomislav Spoljar. Prostor nije 108, ali su udruge same morale urediti prostorije. Grad Varazdin
je raspisao natjecaj, na koji su se mogle javiti sve udruge, a ne samo one koje su ostae
bez prostora u KriZzani¢evoj. Sve je bilo zavrSeno prije ljeta i 1.6. dobili smo klju¢eve novih
prostorija. Sam prostor je samo pet m2 manji od starog, ali smo ga sami morali urediti. Tu se
ukljucio Klub mladih i uredio i ofarbao zidove. Odlucila sam zasluzne za uredenje i preseljenje
spomenuti imenom i prezimenom, abecednim redom. Clanovi iz Kluba mladih, koji su uredili
i ofarbali zidove i pokosili dvoriSte: Marija Grobenski, Ksenija Herceg, Damir Hosni, Robert
Krklec, Denis Pacalat i Miro Ruzi¢. U ¢iS¢enju se angatzirala €lanica iz kreativne radionice
Drazenka Puri¢, njezin necak Denis Puri¢ i dvije osobne asistentice Sanja Bakliza i Danijela
Zavrtnik. U daljnjem uredenju prostora posebno se angazirao Nenad Puri¢, Drazenkin suprug.
Samo preseljenje ne bi bilo moguce bez obitelji Kristine Tuka¢, nase €lanice, Ciji je suprug
vozio kamion. U to vruée ljetno popodne,s selidbu su odradili mladi ¢lanovi HNS-a Varazdin.
. Pozivu za pomo¢ odazvala se nasa €lanica, Irena Kokijer i bivsa djelatnica preko javnih radova
a Ivana Bosilj. Treba napomenuti da su sredstva za uredenje bila osigurana od prodaje radova
4 iz kreativne radionice(Vesna Adami¢, Stela Bajsi¢, Biserka Rabuzin,Vinja Silec, Bosljka Tepes,
' Zeljka Vukovi¢). Sav posao koordinirale su i odradile tajnica Andrea Miter i predsjednica, po
duZnosti. Svi spomenuti, odradili su sve poslove volonterski. Svima puno, puno hvala.

&
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Sa SDMSH-om se redovito suraduje. Projekt
,SOS za MS“ je zavrSio 28.2.2016. Ostao nam
je povecan broj volontera.

Odrzan je seminar ,Pristupacnost za osobe
oboljele od multiple skleroze” 13.04.2016.
Svjetski dan MS-a obiljezen je izlozbom
fotografija i i projekcijom filmova ,JA sam vise
od MS-a“u Nacionalnoj i sveuciliSnoj knjiznici
u Zagrebu.

Ono 3sto svakako treba spomenuti je IX.
Hrvatski simpozij oboljelih od multiple skleroze
sa temom ,Pristup tretmanima i lijeCenju
multiple skleroze” u organizaciji Saveza = |
Drustava multiple skleroze Hrvatske. Odrzan
je nakon Sest godina povodom Nacionalnog
dana multiple skleroze i podsjetio nas, kako je
dobro i korisno druZiti se na taj nacin. Cestitke
Savezu, sa nadom da ce se tradicija nastaviti.
Predsjednica i djelatnica, sudjelovale su
u Cetvrtom mjesecu na media-treningu u
organizaciji SDMSH-a.

RAD UREDA.

Ove 2016. godine, nakon zavrSetka programa
»,S0S zs MS“ 28.2. ured ponovno radi na pola
radnog vremena, Sto je svakako premalo za
obim poslova u uredu.

Odrzane su cetiri sjednice Predsjednistva
Drustva.

Odrzanajeredovnaizborna Skupstina Drustva.
Novo Predsjednistvo Drustva: Irena Vrdoljak,
predsjednica, Irena Kokijer, dopredsjednica,
Damir Hosni, Iva Kapitan i Zeljka Vukovic.
Odrzane su dvije sjednice PredsjednisStva '
Saveza, od kojih jedna putem elektronske iSeminar “Prislunaénostzﬂs’nbesmultinlom

poste. skierozom
Predsjednica i jedan delegat sudjelovali su na

redovnoj izbornoj Skupstini Saveza. Cestitke
novoj predsjednici SDMSH-a gospodi Branki
Lukic.

Predsjednica je sudjelovala na dvije sjednice
Povjerenstva za osobe s invaliditetom grada
Varazdina.

| dalje se vodi briga o registru ¢lanova. Suraduje
se sa SDMSH u aZuriranju Baze podataka i
ostalih pitanja i savjeta.

Udruga trenutno ima 102 ¢lana. Nazalost i
2016 umrla je jedna ¢lanica. Primaju se novi
¢lanovi, pruza im se pomo¢ u ostvarivanju
prava, upucuje i pomaze im se u ostvarivanju
istih. Skupljaju se donacije za potrebe ¢lanova.
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Dobro se suraduje sa CSSS Varazdin, Varazdinskom Zupanijom, HZZ-om Podru¢nom sluzbom
Varazdin i gradom Varazdinom. Jos od 2008. godine Drustvo ima ,,svojeg” socijalnog radnika.
Zajedno je puno lakse rjeSavati probleme.

Takoder se dobro suraduje sa Zupanijskim Odjelom za zdravstvenu zastitu i socijalnu skrb i sa
Upravnim odjelom za drustvene djelatnosti grada VaraZdina.

Mojim ¢lanovima, opet,i ponovo!!!

Procitajte Sto se sve radi u Vasem Drustvu, Sto se radi u ostalim Zupanijskim Drustvima Sirom
Hrvatske, te Sto radi Vas Savez SDMSH. Tu u Drustvu Vam mozemo pomodi. Obratite nam se
sa svojim problemima, zajedno ¢e biti lakse.

Kao i prosle godine!!

U ovo vrijeme velike nezaposlenosti Drustvo je preko projekata i programa, zaposlilo dvanaest
osoba na pola radnog vremena. Redovito zaposljavamo ljude preko javnih radova za poslove
domacica. Svi su oni zaposleni da pomognu Vama, jer je osnovna zadaca Drustva ostala ista
- od Zupanijskih udruga do Saveza - Vi ste na prvom mjestu, briga i pomo¢ Vama, te Vasoj
obitelji.

Pozdravljam sve €lanice i ¢lanove Drustava okupljenih u Savezu drustava multiple skleroze
Hrvatske, kao i sve zaposlene po Drustvima i Savezu i svima Zelim puno sreée, u Zivotu.

Predsjednica Drustva multiple skleroze
Varazdinske Zupanije
Irena Vrdoljak dipl.oec.




DruStvo Multiple Skieroze® °-. »§
Sibensko kninske

Postovani €lanovi Drutava multiple skleroze Hrvatske! Srdaéne pozdrave svima iz Sibensko
Kninske Zupanije!

Evo vec 18 tu godinu trudimo se kako najbolje znamo da budemo potpora nasim ¢lanovima,
kojih trenutno imamo 74, od toga 22 nepokretnih, koje po mogucnosti posjecujemo. Ovu
godinu nastavili smo s aktivnostima koje su dobro prihvaéene od ¢lanstva. To je prvenstveno
medicinska gimnastika, koju provodi nasa Sandra visi fizioterapeut, koja ima dugogodisnje
iskustvo u radu s oboljelim od multiple skleroze. Provodiiterapiju aparatima koje posjedujemo,
rado poslusa i savjetuje o tegobama koje imaju. Povremeno imamo radionice i predavanja,
neurologa, socijalnih radnika koji ih informiraju o novinama u zakonu. Suradujemo i s
patronaznim sestrama, koje nam donose informacije s terena od nasih ¢lanova. Ove godine
imali smo izbornu skupstinu, te sam ponovo izabrana za predsjednicu, u Upravhom odboru
su mladi ¢lanovi, nadam se dobroj suradnji. Povodom obiljezavanja dana MS isli smo u Split u
$etnju, pridruZili su nam se i ¢lanovi Zadarske Zupanije, ugodno smo se druZili. U lipnju smo
imali edukaciju o zdravoj prehrani koju je odrzala gda. Anita Supe na zadovoljstvo &lanova.
Nakon nekog vremena u goste nam je doSao dr. Fedor Mataji¢ koji je odrzao predavanje
o terapiji D vitaminom koje smo s zanimanjem saslusali. Posllje ljetne stanke u rujnu smo
nastavili s veselim druZzenjem. Zatim smo se pripremali za odlazak na simpozij u Varazdinske
toplice. Bilo je dirljivo vidjeti poznanike iz Citave Hrvatske nakog duzeg vremena. Saznali
smo obilje informacija o novim preparatima koji olakSavaju tegobe oboljelima. Ulesnici su
izrazili svoje oduSevljenje na sve€anoj veceri i plesu. Pozeljeli smo jedni drugima sretan put
do sljedeceg videnja. Sad se evo pripremamo za veselo predboziéno druZenje, pozeljet cemo
jedni drugima sretne blagdane.

Svim udrugama u nasoj Domovini, Zelim uime svih nasih ¢lanova, uspjeh u radu, a oboljelima
snagu da ne posustanu u borbi da zaustave bolest!

Sretne blagdane i uspjesnu Novu Godinu oboljelima i udrugama u Hrvatskoj!
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Drustvo Multiple Skleroze
Brodsko posavske
Zupanije

Dragi Citatelji — prijatelji u bolesti, suradnici!

Upucujem vam svima najprije srda¢ne pozdrave iz Drustva multiple skleroze Brodsko posavske
Zupanije, uz najljepse Zelje za nadolazedée blagdane te svako dobro u novoj 2017. godini!
Kroz pregled najvaznijih dogadanja u naSem Drustvu, upoznat ¢u vas $to smo tijekom godine
uspjesno odradili, sto nam je zadavalo probleme i na $to smo iznimno ponosni.

Ono sto svake godine Zelimo prvo istaknuti, su susreti s nasim ¢lanovima, koji nas sve iznimno
obraduju i kojima se iz godine u godinu zajedno veselimo! Neizmjerna radost ¢lanova kada
ih posjetimo uvijek nas poti¢e da dajemo maksimalno kako bi se Zivot tih osoba barem malo
poboljsao. Zato nas raduje kada im mozemo reci,,Ove godine imamo mogucénosti osigurati vam
neophodne usluge — pomoc u kudi (geronto-domacice), osobne asistente, fizioterapeuta.....”.
Na Zalost nikada ne moZemo svima osigurati potrebnu pomo¢, ali dajemo sve od sebe kako bi

ona dosla do onih kojima je najpotrebnija.

Godina je, nadalje, donijela niz aktivnosti, kako redovnih tako i onih koje smo ,,u hodu”
organizirali i proveli. O njima necu puno pisati, no svakako hoéu o onima koje su za
¢lanove i udrugu jako bitni.
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Tijekom godine imali smo nekoliko predavanja
(radionica) od kojih Zelimo istaknuti predavanje
o tretmanima i lijeCenju multiple skleroze koje
su odrzale neurologinje Opce bolnice ,Dr. Josip
Bencevi¢“ Slavonski Brod, dr. Lidija Sapina i dr.
Marija Ratkovi¢, a pridruZile su im se i odjelne
sestre: Dubravka Jozi¢ i Martina Ciri¢, u ozujku o.g...

Druga vaZnija prezentacija odnosi se na ortopedska
pomagala tvrtke Ottobock Adria, o kojima uvijek
mozemo pricati, uvijek se otvaraju nove teme, novi
propisi, nove mogucnosti, novi korisnici...

Pocetkom svibnja odrzan je Seminar na temu
“Pristupacnost za osobe s multiplom sklerozom”
koji se provodio u sklopu trogodiSnjeg programa
“SOS MS telefon, Baza podataka SDMSH -
umrezavanje s pruzateljima socijalnih usluga,
kojim su se predstavili statisticki parametri Baze
podataka SDMSH i evidencija poziva na SOS MS
telefon, a odrzale su ga predstavnice Saveza DMSH
(Dijana, Tanja i Zeljka :).

Vainiji projekti u 2016. godini

Novi projekt ,,Sirenje usluge osobne asistencije za osobe s invaliditetom oboljele od MS-a*“,
Drustva te za 3 ¢lana iz Drustva multiple skleroze PoZeSko-slavonske Zupanije, koje je partner
u provedbi projekta. U njemu su, uz korisnike usluge osobne asitencije, ciljana skupina bili
i osobni asitenti, $to je bila novost te su tako uz korisnike usluge i osobni asistenti (njih 11)
stekli vazna Zivotna iskustva. Krajem godine kre¢emo s novim projektom i s uklju¢enjem jos
5 ¢lanova u usluge osobne asitencije te otvaramo i suradnju s Drustvom multiple skleroze
Osjecko-baranjske Zupanije, koje ¢e u projekt ukljuciti svoja 3 ¢lana. Tijekom provedbe
projekta obavljene su 4 edukacije (2 za korisnike usluge i 2 za osobne asistente). Projektom
su korisnici iznimno zadovoljni, a mi smo stekli nova iskustva koja ¢e nam pomodi u nastavku
provedbe projekta.

Mozemo se pohvaliti da sada osiguravamo uslugu osobne asistencije kod 25 ¢lanova od
ukupno 90, Sto nije zanemariva brojka. No i nadalje nije usluga osigurana svima kojima je
potrebna jer na Zalost stanje se kod mnogih iz godine u godinu pogorsava i potrebe za ovim
uslugama rastu. Nastojat ¢emo iskoristiti svaku priliku kako bismo ukljucili u ove projekte sve
one kojima je usluga potrebna, no dio odgovornosti stoji i na ¢lanovima koji ne idu redovito k
lije¢nicima specijalistima jer samo na osnovu njihovih nalaza mogu biti ukljuceni u projekte, ali
nerijetko zanemare i utvrdivanje tjelesnog ostecenja. Stoga i ovim putem molimo sve koji svoj
status nisu rijesili, a mogu u nekom narednom periodu biti na osnovu svoga stanja ukljuceni u
projekt, da se obrte u udrugu kako bismo im pomogli u rjeSavanju ovih bitnih pitanja.



Kroz projekte Javnog rada ove godine smo
osigurali usluge pomod¢i u kuci i fizikalne
terapije. Zaposlili smo 4 geronto-domadice (za
podrucje Okucana, Slavonskog Broda i okolice
dok za podruéje Nove Gradiske i okolice
nismo uspjeli dobiti odobrenje za provedbu
aktivnosti).

Novi projekt ,,Starii (ne)mo¢éni“, koji ¢e se provoditi na Radiju 92fm, a zapoceo je s provedbom
u listopadu 2016 te traje godinu dana, ima za cilj osvijestiti stariju populaciju na podrucju
Slavonskog Broda i Brodsko-posavske Zupanije o njihovim pravima i uslugama u sustavu
socijalne skrbi te kako aktivnim uklju¢ivanjem u Zivot lokalne zajednice poboljsati socijalu
uklju¢enost ove dobne skupine. Nositelj projekta je Drustvo multiple skleroze Brodsko-
posavske Zupanije - Radio 92fm, a partneri su: Dom za starije i nemoéne osobe Slavonski Brod
i Udruga za pravnu pomo¢ Slavonski Brod. Financira ga Ministarstvo za demografiju, obitelj,
mlade i socijalnu skrb.
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Lions Club Brodanka organizirao je u svibnju
Donatorski koncert za oboljele od multiple
skleroze u Brodsko-posavskoj Zupaniji, Radojke
Sverko, jedne od najvecih diva hrvatske glazbe
scene.

Donatorski koncert odrzan je 3. svibnja.

Predstavnice SDMSH na Radiju 92fm! Radio
92fm iz dana u dan ima sve viSe slusatelja.
Broj emisija i bogatstvo sadrzaja iz dana u dan
rastu te se nadamo da ¢e, uz jos koji projekt, i
pitanje opstojnosti Radija biti iza nas!
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NalX Hrvalslmm S|m|lnzuu olmllellh od lllllllezm ovaj dan lu Slavonskom Brodu }5.
multiple'skieroze u Varazdinskim Toplicama, uz prigotne predstavijanie na Stavonskoza¥
odrianom povodom Nacionalnog dana’ hrodskoi televizili, Radiju 92fm i uz iruzenje ¥
multiple skieroze, 26. rujna _ u prostorijama Drustva
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Ovime nase aktivnosti nisu zavrsile.
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Do kraja godine odrzati ¢emo lzvanrednu Skupstinu (28. prosinca) i redovito bozi¢no-
novogodisnje druZenje ¢lanova u Slavonskom Brodu, a nadamo se i u Klubu Drustva Nova
Gradiska jer je konacno prostor ureden u mjeri u kojoj se on moZze koristiti za odrzavanje
raznih aktivnosti. Bilo je dosta problema oko uredenja i osposobljavanja za radte éemo vas
samo ukratko podsjetiti kako je to bilo kada smo prostor preuzeli, a kako je sada. UloZilo se
dosta sredstava i truda u uredenje, vremenske prilike nisu nam isle na ruku te smo ga morali
uredivati u viSe navrata, ali i uloZiti dodatne aktivnosti jer je krov skroz popustio te smo izgubili
sve ulozeno tijekom 2015. godine i u 2016. smo morali krenuti ispocetka. Zahvaljujemo Gradu
Nova Gradiska Sto je uloZio dodatna sredstva i promijenio krov kako bismo mogli ostati u
prostoru i barem donekle uciniti ga upotrebljivim i ugodnim za rad i druzenje.

Ovako je bilo prije prvog uredenja

: L _-'J"-. [ fi u;l .' i
Grad NG zamjenio kroviste!l! Mozemo |snnt:elka
uredivatiiznutra! ™
Ostaje joS urediti sanitarni ¢vor jer u njemu nismo

mogli niSta raditi, nadamo se sljedece godine i da
vam pokazemo zavrSetak radova!

Ovako nakon pruog uredenjai umstema
Sl
uslijed utjecaja OIIOIIIISKIII voda

Kako biste mogli pratiti redovito na$ rad,
pozivam vas da posjetite nasu web i facebook
stranicu: www.dmsbpz.hr, www.facebook.
com/drustvomultiple.sklerozebpz te slusate
Radio 92fm, koji se putem interneta moze
slusati uZivo Sirom svijeta na: http://stream.
radio92.eu, a ostale aktivnosti mozete pratiti
na: facebook.com/radio92eu, twitter.com/
radio92eu, instagram.com/radio92eu

Za kraj, svima Zelim puno zdravlja i dobrih
rezultata u daljnjem radu!

Predsjednik  Drustva multiple skleroze
Brodsko-posavske Zupanije
Zeljko Pudi¢








