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Sto smo radili u .
20.11? - - : Povodom Svjetskog dana multiple
SVIEIISKI dan g . skleroze ugostili smo Lori Schneider,

prvu osobu na svijetu sa multiplom

m““inlﬂ smerﬂze, - sklerozom koja je osvojila vrh Mount

%~
Y/ ' 31 5 2011 - Everesta kao i ostale najvise vrhova
5‘ e " oy svijeta. Osim $to je iznimna osoba

. puna optimizma i nade u bolje sutra
i suzivot s multiplom sklerozom, Lori

je i motivacijska govornica koja je za
sve osobe s multiplom sklerozom

Prije samog Svjetskog dana multiple skleroze proveli smo anketu medu 844 osoba oboljelih ) R -
od multiple skleroze, a s ciljem prikupljanja povratnih informacija o nacinima lijecenja, odrzala motivacijsko predavanje na
saznanju o dijagnozi i razlogu odlaska lije¢niku kao i zadovoljstvu oboljelih povratnim - obiljezavanju Svjetskog dana multiple
informacijama dobivenih od neurologa. Anketiranje se provodilo od 19.3. do 20.5.2017,, skleroze.

upitnik se satojao od 15 pitanja, a dob ispitanika je bila izmedu 17 do 79 godina. Saznali
smo porazavajuce Cinjenice, kako je 59% pacijenata cekalo na postavljanje dijagnoze
vise od godinu dana, $to nam govori o nepovratnim ostecenjima koja su nastala kod
oboljelih dok su ¢ekali to¢nu dijagnozu. 49% pacijenata, nakon postavljanja dijagnoze
cekalo je pocetak lijecenja viSe od 6 mjeseci, 5to je opet produZilo ¢ekanje na terapiju
kao i nastanak novih oStecenja. Porazavajudi izlazni podatak ankete je i da 70% osoba
s multiplom sklerozom nije dobilo informacije o lijecenju i bolesti na razumljiv i
prihvatljiv nacin! To nam govori, da je potrebno informirati osobe s multiplom sklerozom,
da je potrebno dosegnuti Sto prije ideal multidisciplinarnog pristupa lije¢enju multiple
skleroze, u kojem pacijent zajedno sa timom lije¢nika upravlja bole$¢u, dobiva sve
informacije na adekvatan nacin kao i svu potrebnu zdravstvenu njegu. Anketa je takoder
dovela do zakljucka kako je potrebno pravovremeno lijecenje i dijagnosticiranje multiple
skleroze, sa $to manjim ¢ekanjem kako pacijenti ne bi dobili trajna oStecenja i kako bi
smanijili potencijalni nastanak invaliditeta.

od 5176 Zapamtite:

Pty ook e iied
ekanja na = NelijeCena
pofetak lijetenja rsibieti brsts
bitno naruiena LI et gt m S J o
kvaliteta Zivotal P — £ *
porazavajuca
&}
bolest!

@




- ] - - o =
| |

Kad je primila dijagnozu, Lori Schneider je mislila da vise nikad nece stajati
na vrhu planine. No, nakon prvotnog soka i poricanja, odlucila je da je
bolest nece slomiti. Dokazala je sebi i cijelom svijetu koliko je jaka!

Uvijek morate vjerovati u sebe. Govorili su mi da se ne¢u moci popeti na Mount Everest,
jer sam Zena. Govorili su mi da nisam dovoljno jaka i da sam prestara. Nije me to diralo, jer
sam samo htjela pokusati. Naucila sam da ako se jako trudi$, da ponekad i moze$ uspjeti.

Ova internacionalna govornica, priznata autorica, predavacica vise od dvadeset godina
je prva zena s multiplom sklerozom koja je osvojila sedam vrhova svijeta (grupu najvisih
planina na svakom od 7 kontinenata). Takoder je zagovaracica za sve one koji zive s
neuroloskim poremecajima i invaliditetom. Njena pri¢a prevedena je na vise od dvadeset
jezika, te svakodnevno daje naduiinspiraciju ljudima diljem svijeta. Lori i njena organizacija
Empowerment Through Adventure inspiriraju ostale da se okrenu prema nadi, da prijedu
zivotne planine i prepreke te da se popnu iznad svojih unaprijed stvorenih ogranicenja.

Ovavjecnaavanturistica, pustolovniduh otkrilajevec¢s 15 godina. Putovala je u najudaljenije
kutke nase planete u potrazi za zanimljivim kulturama, ljudima, izazovima. Svoja iskustva
prenosila je svojim ucenicima. Uvijek nasmijana, pozitivhog duha i nepresusne energije,
opisuju je prijatelji.

Godine 1999. za Lori se sve promijenilo. U dobi od 43 godine, vise od 50 posto tijela joj
je utrnulo. Lijecnici su joj prvotno govorili da je mozda rije¢ o lupusu, mozdanom udaru,
lajmskoj bolesti... U roku dva mjeseca utrnulost se prosirila cijelom tijelom. Otisla je kod
drugog doktora i dijagnoza je uskoro dosla - ‘Imate multiplu sklerozu.

- Kad sam prvi put Cula te dvije rijeci, bila sam prestravljena. Imala sam osjec¢aj da
propadam, da to nije moja stvarnost. Vjerovala sam da nema drugog izlaza i da ¢u odmah
izgubiti mobilnost. Svoje planine, sve... Za mene je to bilo zastrasujuce, jer sam cijeli Zivot
bila jako aktivna.

Prvih Sest mjesec nikome nije rekla da ima multiplu. U to vrijeme je trenirala za penjanje
na Aconcaguu, najvisi vrh Juzne Amerike. Trebala je i¢i s ocem. — Jedan od razloga zasto
im nisam rekla je taj $to sam znala da ¢e biti slomljeni i htjet ¢e da otkazem put. No, da
prihvatim bolest, putovanje mi je trebalo. Morala sam dokazati sebi da se jo$ uvijek mogu
kretati i da imam moc¢ Zivjeti zivot koji zelim.

Lori je 23. svibnja 2009., postala prva osoba s multiplom sklerozom koja
je osvojila vrh Mount Everesta, a osvojila je i ostale navise vrhove svijeta
(Kilimandzaro, Elbrus, McKinley (Denali), Aconcagua, Vinson Massif i
Kosciuszko).

Pucala sam od ponosa

- Trebalo mi je vremena da shvatim Sto mi se dogada, no kad sam bila na Everestu, pucala
sam od ponosa. Tih 10 minuta dok sam bila gore, izvadila sam zastavu Svjetskog dana
multiple. To je za mene bio mocan trenutak. Cinilo me se kao nevjerojatan san.

Dodaje da je penjanje smatrala svojom pobjedom. To joj je trebalo da strah od bolesti
utisa.

- Vratila mi se moc. Nakon toga odlucila je s drugima podijeliti svoje iskustvo. — Ako sam
dovoljno jaka da stojim na vrhu svijeta, onda sam jaka i da pricam ljudima o multiploj
sklerozi. Vise me nije brinulo Sto ¢e drugi misliti. Njen moto je ‘Zivot je prekratak da stojis
na mjestu i da nista ne pokusas.’

- Vjerujte u svoje mogucnorsti, jer ste jaci nego sto mislite - zaklju¢uje ova hrabra
Zena.



Ohiljezavanje Svjetsko
J Jé ovjetsKoy otski
= Vaznost pravovremenog dobivanja
dana multlnle SI(IGroze “ ; lijekova
lisinsknm 31 5 2011 _ _ Predsjednica Saveza drustava multiple
y " . . : oL skleroze Hrvatske Branka Lukic¢ istakla
" LE | je da je pravovremeno dobivanje
lijekova za pacijente s MS-om, odmah
nakon uspostavljanja dijagnoze,
jedino logi¢no rjeSenje za sprecavanje
progresije bolesti i nastajanja
U Lisinskom se odrzao centralni invaliditeta, $to u konacnici zdravstveni

dogadaj obiljezavanja Svjetskog : sustav kosta puno vise od lijekova za
dana multiple skleroze na kojem usporavanje bolesti

su sudjelovali brojni predavaci,

kao i ¢lanovi udruga ¢lanica iz

cijele Hrvatske i brojni gosti.

Obiljezavanje se odrzalo pod

pokroviteljstvom Predsjednice

Republike Hrvatske Kolinde

Grabar Kitarovi¢, Ministarstva

zdravstva, Ministarstva za Istrazivanje koje smo proveli u suradnii sa

demolgraﬁqu, OEitech'_; molladei - Hrvatskim zavodom za javno zdravstvo na temu

socijalnu politiku i Gradonacelnika . . - . .

Grada Zagreba, Milana Bandica. epldemlglogue multlp!e skleroge pokazwe da u
Hrvatskoj 6200 osoba ima MS, sto je dva puta vise

Zbog dugotrajnog ¢ekanja na od sluzbenih procjena, napomenuo je Tomislav

E\‘/’:l?tt:t‘;'gs/ﬁ?:abé?ko Je Sgg‘t‘je”a - qaadiiel Benjak iz Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo.
osoba s multiplom sklerozom

(MS) u Hrvatskoj, pokazalo je

istrazivanje anketiranja koje smo

predstavili povodom Svjetskog

dana multiple skleroze.




Sinisa Varga,
saborski
zastupnik i Lori
Schneider

Mario Habek iz KBC-a Zagreb istaknuo je da su
u Hrvatskoj danas dostupni svi lijekovi za MS, kao i
u ostalim zemljama Europske unije, ali se u nekim
zemljama mogu dobiti odmah, dok se u Hrvatskoj
ceka na terapiju. Naglasio je pritom da je rano
ijeCenje od iznimne vaznosti za oCuvanje funkcije
@mozga i kraljeznicne mozdine, odnosno odgadanja

invaliditeta.

Boris Blazinic,
psiholog

Pravobranit aosobe Izaslanica predsjednika Hrvatskog sabora
s invaliditetom Anka Ljubica Lukaci¢ najavila je skoro donosenje -
— Slonjsak porucila je da zakona o profesionalnoj rehabilitaciji i
;r*'% sustav i drzava trebaju zaposljavanju osoba s invaliditetom koji bi tim
| uciniti sve da oboljelima osobama trebao osigurati bolje mogu¢nosti.
o4 omoguce zadrzavanje
% radnih mjesta.
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Svecana projekcijafilma
“100 metara” Centar
Kaptol

Nakon centralnog dogadaja u Lisinskom, u Centru Kaptol odrzana je svecana projekcija
“100 metara”, istinita prica Ramona Arroyoa, legendarnog atleti¢ara s MS-om. Sa nama
je bila i Lori Schneider kao i Nenad Simunko koji je prva osoba s dijabetesom koja je
zavrsila trostruki Ironman - 11,4km plivanja, 540km bicikla i nakon toga 126,6km trcanja
za 51h. Upravo takav isti maraton u filmu 100 metara zavrsava i glavni lik, Ramone, oboljeli
od multiple skleroze! Sa nama je bio i Vedran Danko, prekrasna osoba koja tréi svake
godine nekoliko puta za multiplu sklerozu. Projekcija je bila iznimno emotivna za sve koji
su pogledali film.

Nenad Simunko u razgovoru sa J i
Lori Schneider

Prijem Lori Schneider kod sabhorske
zastupnice Ines Strenja Linic,
povodom Svjetskoy dana multiple
skieroze 2017.

Predsjednica Odbora za zdravstvo i socijalnu politiku Ines Strenja Lini¢, u povodu
obiljezavanja 31. svibnja - Svjetskog dana oboljelih od multiple skleroze, primila je Lori
Schneider, prvu osobu oboljelu od multiple skleroze koja je osvojila sedam najvisih
planinskih vrhova svijeta te zagovarateljicu interesa djece i odraslih koji zive s neuroloskim
poremecajima i invaliditetom te predstavnice Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske.

Lori Schneider uvodno je izvijestila predsjednicu Odbora za zdravstvo i socijalnu politiku
Ines Strenju Lini¢ o aktivnostima koje provodi radi podizanja svijesti o multiploj sklerozi na
globalnom planu. Podsijetila je kako aktivno radi na osnazivanju i motiviranju oboljelih od
ove bolesti, istaknuvsi vaznost nadilazenja osobnih ogranicenja. Govorila je i 0 osobnom
iskustvu od otkrivanja dijagnoze multiple skleroze do metoda i tretmana lijecenja kao i o
cijelom spektru tegoba i smetnji s kojima se susrecu oboljeli.

Predsjednica Odbora za zdravstvo i socijalnu politiku Ines Strenja Lini¢ govorila je o
dijagnostici i lijeCenju multiple skleroze u Hrvatskoj. Istaknula je nove kriterije lijeCenja
multiple skleroze te dodala kako je izrazito vazna rana terapija, odmah po uspostavi
dijagnoze. Sugovornice su u nastavku razmijenile misljenja o americkom i hrvatskom
zdravstvenom sustavu te standardima zdravstvene zastite.

Ines Strenja
Lini¢u
razgovoru sa
Lori Schneider




Skup podrske oboljelima
od MS-a, povodom

o - Svietskog dana multipie
' skieroze 2017.u KBC Zagreh

Lori Schneider sudjelovala je izmedu ostalog i na skupu podrske u KBC-u Zagreb. Uz nju,
svoja MS iskustva sa sudionicima skupa i Sirom javnosti podijelila je i Jasmina Voronjecki,
pacijentica KBC-a Zagreb koja se hrabro suocila sa multiplom sklerozom i odlucila Zivjeti
~normalan” zivot usprkos njo;j.

Podrku oboljelima na ovom skupu iskazali su akademik Zeljko Reiner, potpredsjednik
Hrvatskog sabora, doc. dr. sc. Tomislav Madzar, posebni savjetnik predsjednice RH za
zdravstvo i sport, prim. dr. Zeljko Plazoni¢, drzavni tajnik ispred Ministarstva zdravstva,
dr.sc. Ruzica Pali¢ Kramari¢, pomoc¢nica ministra zdravstva, dr. lvana Portolan Paji¢,
pomocnica procelnice Gradskog ureda za zdravstvo i izaslanica gradonacelnika grada
Zagreba, gda Jasna Tucak, voditeljica odjela za promicanje zdravstva Gradskog ureda
za zdravstvo, gda Branka Luki¢, predsjednica Saveza multiple skleroze Hrvatske te Tanja
Malbasa, Dijana Rogini¢, Zeljka Antunovié i Lucija Dugorepec ispred Saveza drustava
multiple skleroze Hrvatske.

Prisutne je pozdravio domacin skupa, prof. dr. sc. Ante Corusi¢, a osnovne informacije
o stanju i statusu oboljelih iznijele su prof. dr. sc. Ervina Bili¢, predstojnica Klinike za
neurologiju, prof. dr. sc. Marija BoSnjak Pasi¢, voditeljica Odjela za neuroimunologiju
srediSnjeg Ziv¢anog sustava, prof. dr. sc. Branko Maloj¢i¢, voditelj Dnevne bolnice i TIA
centra i dr. sc. Tereza Gabeli¢ iz Dnevne bolnice i TIA centra Klinike za neurologiju, KBC-a
Zagreb.
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Drzavni tajnik Ministarstva zdravstva, 01.6.2017,, primarius Zeljko Plazonié, povodom
Svjetskog dana multiple skleroze 2017. primio je Lori Schneider, koja mu je predstavila
ciljeve saveza, posebice se osvrnuvsi na lijeCenje. Takoder, predstavila mu je svoj rad na
globalnoj razini i zasto je vazno zagovarati potrebe osoba s multiplom sklerozom.

Nacionaini dan muitiple
skieroze, 26.9.201].

Povodom Nacionalnog dana multiple skleroze, Savez
drustava multiple skleroze Hrvatske upozorio je da su
kriteriji Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje (HZZO)
za lije¢enja u Hrvatskoj zaostali za europskim pokrenuvsi
kampanju “Je li lijecenje MS-a i dalje lutrija?”. Takoder
je istaknuo da postoji mnogo diskriminirajucih kriterija koji
dovode do neodgovarajuce i prekasne primjene lijekova koji
usporavaju tijek te progresivne i autoimune bolesti. Savez

drustava multiple skleroze Hrvatske zajedno s oboljelima NACIO NﬁLNl DAN
od multiple skleroze zahtjeva od nadleznih HITNO MULTIPLE SKLERDZE

mijenjanje diskriminirajucih kriterija za lijeCenje multiple

skleroze. ZEDQ 201?.

Kriteriji HZZO-a za lijeCenja multiple skleroze u Hrvatskoj su zaostali iza europskih
te postoji niz diskriminirajucih kriterija koji dovode do neodgovarajuce i prekasne
primjene lijekova koji usporavaju tijek te progresivne i autoimune bolesti od koje je u
RH oboljelo preko 6200 osoba.

1. Prvi diskriminirajudi kriterij je dob ispod 55 godina.

Znamo da je pocetak bolesti naj¢es¢i izmedu 20. i 30. godine Zivota kad govorimo o
relapsno remitiraju¢em obliku multiple skleroze, ali u primarno progresivnom obliku od
kojeg oboli 10 do 15% svih bolesnika, karakteristican je pocetak bolesti u kasnijoj dobi,
pa je tako moguc pocetak i nakon 55. godine i takve su osobe diskriminirane u pravu na
ljecenje. Niti jedne europske smjernice kao uvjet za pocetak lije¢enja ne postavljaju dob
ispod 55 godina.

2. Drugi diskriminirajuci kriterij je trajanje bolesti najmanje 1 godinu.

Rezultati brojnih studija pokazuju da je rana intervencija klju¢na kod multiple skleroze
(MS) te da se na taj nacin usporava ili zaustavlja daljnja progresija bolesti. IstraZivanja su
pokazala da, ako se lijecenje zapocne u fazi klinicki izoliranog sindroma (CIS), ucinkovitost
je izmedu 40 i 60 posto u smanjenju povratka ili pogorsanja bolesti (relapsa). Ako se
imunomodulacijsko lijec¢enje zapocne u fazi relapsa, onda je njegova ucinkovitost samo
30 posto. Prema tome, ¢ekanjem i odgodom pocetka lijeCenja umanjuju se Sanse za
dobrim odgovorom na imunomodulacijsko lijec¢enje. Primjerice, u Sloveniji je moguce
lijeciti visokoaktivni CIS uz pismeno obrazloZenje neuroloskog konzilija.

3. Treci diskriminirajuci kriterij je 2 lijecena relapsa u 2 godine

Iz prakse se zna da je po tijeku bolesti MS vrlo nepredvidiva. Moze se dogoditi da se 2
relapsa dogode u 6 mjeseci ili u 6 godina. Medutim, nepostojanje relapsa ne znaci da
bolest nema svoju supklini¢ku aktivnost i progresiju, a to se moze evidentirati na nalazu
MR ili u nekom od brojnih testova kognicije ili motorike donjih i gornjih ekstremiteta.
Kognitivne promjene i atrofija mozga se pojavljuju vec¢ u CIS-u i nastavljaju tijekom bolesti
neovisno o klinickom fenotipu MS-a. Takoder, mozZe se dogoditi da bolesnik relaps ne
prepozna, pogotovo na pocetku bolesti i da se simptomi povuku prije nego bolesnik
dode neurologu. Time se gubi ,dokazni materijal” za odobrenije lije¢enja. Poletak lijecenja
godinu ili dvije nakon postavljanja dijagnoze bitno umanjuje ucinkovitost lijec¢enja i to
predstavlja veliki problem. Ako po¢nemo u kasnoj fazi bolesti, u sekundarno progresivnoj,
onda je svaki od DMT neucinkovit.



JE LI LUECENJE

IMS-a! pALE
lutrija?

karmpanja za mijenjanje kriterija
u lijeéenju multiple skleroze

- - 4
Oboljeli od MS-a traie od HZ10-a da
iZmijeni diskriminirajuce Kriterije za
lijecenje
Savez drustava multiple skleroze Hrvatske povodom Nacionalnog dana multiple skleroze
organizirao je konferenciju za novinare te zatrazio od Hrvatskog zavoda za zdravstveno
osiguranje (HZZO) da hitno izmijeni diskriminirajuce kriterije za lijecenje oboljelih od MS-

a, koji su uzrok prekasne primjene lijekova koji usporavaju tijek te progresivne i autoimune
bolesti od koje u Hrvatskoj boluje vise od 6000 osoba.

Ocijenili smo diksriminirajuc¢im to $to, prema sadasnjim smjernicama, lije¢enje bolesnika s
MS-om zapocinje tek nakon godinu dana od postavljane dijagnoze, odnosno nakon dva
relapsa (povratak/pogor3anje bolesti) u dvije godine, a lijecenje nije moguce zapoceti ako
se bolest dijagnosticira nakon 55. godine Zivota.

Oboljeli od MS-a nemaju ravhomjerno dostupne tretmane lije¢enja i rehabilitacije u
usporedbi s ostalim skupinama osoba s invaliditetom, a posebice se te razlike isticu na
europskoj razini, pa je Tanja Malbasa, koordinatorica programa SDMSH, upravo na
Nacionalni dan MS-a, pozvala HZZO na dijalog o promjeni kriterija.

Doktorica Tereza Gabeli¢ iz KBC-a Zagreb smatra kako se kod lije¢enja MS-a treba
rukovoditi samo klinickim smjernicama i stanjem bolesnika. Za MS je, kaze, karakteristicno
da zapocinje i prije nego dode do klinicke manifestacije bolesti pa u trenutku kada je MS
dijagnosticira, bolest ve¢ neko vrijeme traje, i ne treba ¢ekati dodatnu godinu dana nego
odmah zapoceti s terapijom. To je posebno vazno kod bolesnika s brzoprogresivnhom
oblikom bolesti, koja dovodi do funkcionalne onesposobljenosti osobe.

“Sve studije i istrazivanja o MS-u nedvojbeno pokazuju da je neophodno zapoceti lijecenje
Sto ranije i ne gubiti vrijeme. Isto tako potrebno je pazljivo pratiti bolesnika i odmah, ako je
bolesnik na lijekovima prve linije lijecenja, promijeniti lijecenje i prijeci na jace, djelotvornije
lijekove”, kazala je Gabelic. Isti¢e kako se kod MS-a primjenjuje tzv. imunomodulacijska
terapija koja mijenja tijek bolesti.

Dr. Gabeli¢ istakla je primjer susjedne Slovenije, gdje je lijecenje MS-a zapcinje odmah
nakon postavljanja dijagnoze, ali za visokorizicne bolesnike i prije postavljanja same
dijagnoze.

Potporu zahtjevima SDMSH dao je u ime saborskog Odbora za zdravstvo i socijalnu
politiku njegov potpredsjednik Ivan Celi¢. “Cinjenica je da je zdravstveni sustav u
gubicima, ali isto tako, ako bi temeljni kriterij trebalo biti misljenje struke i neurolozi
koji govore o diskrinimiraju¢im kriterijima koji su na snazi od strane HZZO-a, onda smo
mi tu da damo potporu struci za $to ucinkovitije lije¢enje osoba oboljelih od MS-a”,
kazao je Celi¢ ocijenivsi kao ni jedan kriterij ne bi smio biti “zacementiran”.

HZZO: Dijalog je mogu¢

Odgovarajuci na zahtjev SDMSH, iz HZZO-a su porucili kako postoji mogué¢nost dijaloga
sa Savezom te da prijedloge za izmjenu postoje¢ih smjernica na vazec¢im listama
lijekova, Povjerenstvu za lijekove HZZO-a mogu podnijeti stru¢na drustva Hrvatskog
lije¢ni¢kog zbora, odnosno druga stru¢na tijela i referentni centri Ministarstva zdravstva.

Navode kako trenutno na Osnovnoj listi lijekova HZZO-a i na Popisu posebno skupih
lijekova HZZO-a postoji nekoliko lijekova koji se koriste za lije¢enje “relaps remitentnog
oblika multiple skleroze”, u prvoj i drugoj liniji lijecenja.

U HZZO-u navode i da u slu¢aju kada postoji medicinska indikacija da se kod odredenih
osoba lijek primijeni i ranije, lije¢enje moze odobriti bolni¢ko povjerenstvo za lijekove,
te u tom slucaju lijec¢enje ide na teret sredstva bolnickog proracuna.

“Unazad pet godina zabiljeZen je porast potrosnje lijekova za lije¢enje MS-a za vise od
35 milijuna kuna, sa 70 milijuna na 107 milijuna kuna. Radi se o porastu potrosnje jer
su unazad dvije godine stavljeni peroralni oblici u prvoj liniji lije¢enja i novi lijekovi u
drugoj linija lijecenja, te se povecao broj lijecenih bolesnika od 1200 na 1600 pacijenata”.

&
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Specialna bolnica ra medicinsku
refablitaciu Varaidinske Toplice

U Varazdinskim Toplicamaje od 13.do 15.listopada odrzan 10. Hrvatski simpozijoboljelih od
multiple skleroze u organizaciji Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske. U Kongresnoj
dvorani hotela “Minerva”, a okupilo se vise od 250 ¢lanova drustava iz cijele Hrvatske. 10.
jubilarni simpozij odrzan je na temu ‘Multipla skleroza, bolest s tisucu lica - razmjenom
informacija do zdravlja.’ Simpozij je odrzan pod pokroviteljstvom predsjednice Republike
Hrvatske Kolinde Grabar Kitarovi¢, a njezin izaslanik bio je Damir Poljak, zamjenik
ravnatelja Opce bolnice Varazdin. Takoder, simpozij je odrzan pod pokroviteljstvom
Ministarstva zdravstva kao i Grada Varazdinske Toplice.

— Multipla skleroza je bolest koja ima tisucu lica, svako lice treba otkriti i s njim Zivjeti.
Kvalitetu Zivota koja je izuzetno narusena i na fizickom i na psihickom i na socijalnom polju
u funkcioniranju pojedinca i njegove obitelji potrebno je prepoznati i postic¢i ravnotezu da
kvaliteta Zivota bude sto bolja - rekao je Poljak.

Predsjednica Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske Branka Luki¢ naglasila je, iako
je prosla godina dana od simpozija na kojem su istaknuli da osobe s multiplom sklerozom
nemaju ravnomjerno dostupne tretmane lije¢enja i rehabilitacije u odnosu na ostale
skupine osoba s invaliditetom, da se nista znacajno nije promijenilo na $to su upozorili
i kroz kampanju ‘Je li lije¢enje MS-a i dalje lutrija?’ u povodu Nacionalnog dana multiple
skleroze.

— Poruka je da se lijekovi uvrste u pocetnu fazu lijecenja, a ne kada vec bude kasno. Na samom
pocetku kada je multipla skleroza dijagnosticirana treba primijeniti lijekove. Kampanja je
krenula. Idemo prema tome da se zakon mora mijenjati jer diskriminacije u lijecenju ne smije
biti. Svi imamo pravo na lijecenje pa tako i oboljeli od multiple skleroze — porucila je Branka
Lukic.

Drustva mutiple skleroze u Hrvatskoj djeluju 38 godina i okupljaju vise od 2800 ¢lanova.
Savez drustava njeguje izuzetno kvalitetnu suradnju sa Specijalnom bolnicom za medicinsku
rehabilitaciju u VaraZdinskim Toplicama i hotelom Minerva koji je prilagoden potrebama
oboljelih od multiple skleroze.

- Specijalna bolnica s Hrvatskim zavodom za zdravstveno osiguranje ima ugovoreno deset
kreveta za pacijente koji boluju od multiple skleroze. Bolnica ima puno iskustva u lijecenju te
vrste bolesti i suraduje s udrugama koje djeluju na podrucju preventive i lijecenja - kazao
je ravnatelj Specijalne bolnice Damir Mihali¢ naglasivsi da je ponovni dolazak Saveza
drustava multiple skleroze u Varazdinske Toplice prilika da se i jedna i druga strana
upoznaju s novostima na tom podrudju te zajedno ucine pozitivan iskorak u odnosu
prema bolesnicima.

Na otvorenju X. Hrvatskog simpozija oboljelih od multiple skleroze u Varazdinskim
Toplicama bile su i saborske zastupnice Ljubica Lukaci¢ i Ines Strenja Lini,
zamjenica pravobraniteljica za osobe s invaliditetom Mira Peka¢ Knezevi¢
te zamjenik gradonacelnice Varazdinskih Toplica lvica Ci¢ak. Predavanje u
sklopu simpozija odrzala je i gospoda Marica Miri¢ iz Zajednice Saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske.




Program simpozija bio je podijeljen u Cetiri seta predavanja, na
kojem su sudjelovali predavaci, stru¢njaci ovisno o temi seta
predavanja.

U prvom setu predavanja na temu “Lije¢enje multiple
skleroze u RH”, predavanja su odrzali docent Mario Habek,
dr.sc. Ivan Adameci dr.sc. Tereza Gabeli¢. Docent Habek odrzao
je predavanje na temu “Zasto je lijecenje multiple skleroze
u RH drugacije od ostatka EU?

Na podrudju lijecenja multiple skleroze u Republici Hrvatskoj u
odnosu na EU zaklju¢eno je kako Hrvatska nije na dnu terapijske
ljestvice, ali lijecenje multiple skleroze u Hrvatskoj je i nadalje
lutrija. Lijekovi igraju klju¢nu ulogu u zdravstvenoj zastiti a
dostupnost lijekova predstavlja jedno od klju¢nih ljudskih prava.
Doslo je do promjena u samom dijagnostickom opisu multiple
skleroze, a naglaseno je kako je edukacija pacijenata klju¢na.
Dogodile su se promjene u dijagnosti¢kim kriterijima, terapijama,
pojavi PML-a (klinicke manifestacije u lijecenju steroidima)
kao i promjene u opisivanju fenotipova bolesti. Trenutno je u
Hrvatskoj odobreno Cetrnaest lijekova za relapsno remitirajuci
oblik multiple skleroze, a lijekovi nove generacije su uvijek prvi
izbor neurologa u Hrvatskoj. Nakon prvog relapsa 70% posto
neurologa zapocinje lijeenje, a ukoliko postoji Cetiri ili vise lezija
odmah se zapocinje s lijeCenjem. Glavni razlog nedostupnosti
lijeka su troskovi lijekova za multiplu sklerozu, a cijene lijekova
razlikuju se u svakoj zemlji. Lijekovi su jedan od najznacajnijih
dijelova koji ¢ine ukupan trosak u zdravstvu, a troskovi lijekova
rastu vrlo brzo zbog starenja populacije kao i novih lijekova
koji dolaze na trziste. U Hrvatskoj u lijekovi jeftiniji s obzirom
na ekonomsku pristupacnost (EA - udio prosjecne place koji je
potreban da se pokrije trosak lijeka), no zbog naseg ekonomskog
standarda lijeCenje u Hrvatskoj je u vecini slu¢ajeva nedostupno.
Takoder, multipla skleroza je najskuplja bolest Ciji su troSkovi
lje¢enja na mjesecnoj bazi jedni od najvecih, a s obzirom na
druge dijagnoze. Nuzno je zapoceti sa lijeCenjem u najranijoj fazi
bolesti kada cijeli trosak treba biti usmjeren na lijecenje, jer $to se
kasnije zapocne s lijeCenjem, nastaju dugoro¢no vedi troskovi za
rehabilitaciju pacijenta s multiplom sklerozom.

Danas se postavlja ¢esto pitanje da li su pacijenti i neurolozi
oponenti, a zaklju¢ak je da ponekad jesu, no to je zbog
uvrijezenog misljenja da neurolog donosi odluku, a najbolje je
rjeSenje je suradnicki odnos neurologa i pacijenta. Predlozeno
je da je potrebno provesti anketu o zadovoljstvu pacijenata sa
neurologom. Razlike izmedu misljenja pacijenta i lije¢nika pociva
na pitanju ,Sto je bitno pacijentu, a $to neurologu?”. Naglaseno
je kako je pri terapiji klju¢no pravilno uzimanje lijeka, a prema
statistici najces¢i razlog neuzimanja lijeka jest zaboravnost.
Hrvatska je u istrazivanju multiple skleroze jedna od najlosijih,
te se na tom polju treba dalje raditi. Zaklju¢ak je takoder kako
pacijent treba biti klju¢ni ¢imbenik u procesu odlucivanja i
pronalazenju najbolje terapije.

Dr.sc. lvan Adamec odrzao je predavanje “B stani¢na terapija
- novi smjer u lijecenju multiple skleroze” B stani¢na terapija
prepoznata je kao novi smjer u lije¢enju multiple skleroze. Postoje
okolisni cimbenici kao preduvijeti za razvijanje multiple skleroze kao $to
su zemljopisna Sirina (povecana ucestalost udaljavanjem od ekvatora),
nedostatak vitamina D (utjecaj na imunoloski sustav), Epstein — barr
virus (EBV) (prethodna infekcija u vec¢ine oboljelih od MS-a i pusenje
(utjecaj na imunoloski sustav). U mehanizmu nastanka multiple
skleroze postoji prisutnost upalnih stanica u sredisnjem Zivéanom
sustavu reaktivnih na mijelinsku ovojnicu kao glavna karakteristika
bolesti kao i poremecaj imunoloskog sustava. Imunoloski sustav
brani se na nekoliko razina od bolesti - fizickom obranom, kemijskom
obranom kao i onom stanicnom. Na temelju istrazivanja na
Zivotinjama, Zivotinjski model upucuje na sredisnju ulogu T limfocita
kod multiple skleroze te je potrebno razvijati terapiju u tom smijeru.
Terapija intereferonom beta i glatiramer acetatom je prva ucinkovita
terapija u MS-u, no nije ucinkovita kod svih oboljelih. Pokazalo se da B
limfociti imaju znacajniju ulogu u razvoju multiple skleroze nego sto
se nekada mislilo. B stani¢ne terapije trenutno su u fazi istraZivanja
a razvojem ovakvih specificnih terapija potencijalno smanjujemo
nuspojave, mogucnosti kombiniranja terapija su veée a otvaraju se
i putevi ka individualiziranoj terapiji. Zakljucak je kako kompleksna
interakcija aktiviranih T i B limfocita dovodi do demijelinizacijskih
lezija, cilj terapije je sprijeciti upalu u sredisnjem zivéanom sustavu,
pokazala se visoka ucinkovitost B stani¢ne terapije u razvoju MS-a, a
moguca je i njihova povezanost sa samim uzrokom multiple skleroze.

Dr.sc. Tereza Gabeli¢, odrzala je predavanje “Aktualni
kriteriji za terapiju bolesnika s multiplom sklerozom”. Kriteriji
imunomodulacijske terapije u Hrvatskoj su i nadalje nezadovoljavajuci.
Savez drustava multiple skleroze i nadalje ¢e provoditi kampanju ,Je
li lijeCenje MS-a i dalje lutrija?” s ciljem izmjene sva tri diskriminirajuca
kriterija u lije¢enje multiple skleroze. Multipla skleroza progresivna je
degenerativna bolest srediSnjeg ziv€éanog sustava od koje u Hrvatskoj
boluje vise od 6.000 osoba, a izostanak pravovremene terapije
rezultira nesposobnos¢u za rad i ovisnos¢u o tudoj pomodi i njezi.
Lijekovi za multiplu sklerozu stoje, ovisno o lijeku, od 4.000 do 14.000
kuna mjesecno, odobravanje terapije ovisi o bolnickom proracunu,
a cijena koju zdravstveni sustav placa zbog odgadanja lijecenja i
dvostruko je veca od ove, tvrde struc¢njaci. Istrazivanja su pokazala
da je ucinkovitost lije¢enja koje poc¢ne u kod pojave prvih simptoma
izmedu 40 60 posto, a ako pocne u fazi povratka bolesti, u¢inkovitost
mu je samo 30 posto. Osim toga, dijagnoza se nekad postavi i dvije,
tri godine nakon pojave simptoma, a onda pacijent mora cekati
jo$ godinu na pocetak lijeCenja. Iz Direkcije HZZO-a porucuju da u
posljednje vrijeme nisu zaprimili zahtjev za promjenom smjernica u
lije¢enju multiple skleroze. U zadnjih pet godina, kazu, zabiljeZili su
porast potrosnje lijekova za lijeCenje multiple skleroze za vise od 35
milijuna kuna, sa 70 na 107 milijuna kuna. Do tog je porasta, kazu,
doslo jer su unazad dvije godine u prvu liniju lije¢enja usli peroralni
oblici lijecenja te novi lijekovi u 2. liniji lijecenja. Broj lijecenih bolesnika
povecao se sa 1.200 na 1.600.




Drugi set predavanja nazvan je “Prava osoba s MS-om u RH”.
Predavanje “Prava osoba s MS-om u sustavu socijalne skrbi
odrzala je Purdica Poduska, ravnateljica Centra za socijalnu
skrb Zapresi¢. Na temu nezaposlenosti osoba s invaliditetom i
nadalje je prisutan svjetski problem, prisutan u svim zemljama,
a kojim su osobito pogodene siromasne nerazvijene zemlje te
zemlje u razvoju. Ratificiranjem Konvencije o pravima osoba
s invaliditetom, Republika Hrvatska obvezala se da ce, izmedu
ostalog, omoguciti svim osobama s invaliditetom ravnopravno
sudjelovanje u radu i zaposljavanju. Nakon potpisivanja
Konvencije doneseno je niz zakonskih, podzakonskih akata i
slicnihdokumenata kojima se nastoji povecatizaposljivost osobas
invaliditetom u skladu s medunarodnim tendencijama. Zakonska
regulativa koja regulira zaposljavanje osoba s invaliditetom
je Zakon o profesionalnoj rehabilitaciji i zaposljavanju osoba
s invaliditetom kao i Zakon o jedinstvenom tijelu vjeStacenja.
Unato¢ iscrpnoj zakonskoj regulativi koja je u Republici Hrvatskoj
donesena s ciljem povecanja zaposljivosti osoba s invaliditetom,
jos uvijek postoje pravne praznine koje omogucuju izbjegavanje
zaposljavanja osoba s invaliditetom. Nakon $to je 2015. godine
uvedena obveza kvotnog zaposljavanja, velik broj poslodavaca
nije zaposlio osobe s invaliditetom, ve¢ se odluc¢io na pla¢anje
nov¢ane naknade za svaku osobu s invaliditetom koju su bili
duzni zaposliti kako bi ispunili kvotu. Isto tako postoje brojni
pozitivni u¢inci navedene zakonske regulative, koji se ocituju u
porastu zaposljavanja osoba s invaliditetom te pove¢anom broju
zahtjeva poslodavaca koji zaposljavaju osobe s invaliditetom
za ostvarivanjem poticaja. Kroz neke poticaje, kao Sto su
prilagodba radnog mjesta, sufinanciranje troskova obrazovanja i
sl., pridonosi se sprjeCavanju daljnjeg narusavanja zdravlja osoba
s invaliditetom te im se op¢enito podize razina kvalitete Zivota.

Predavanje “Prepreke i mogucnosti zaposljavanja osoba
s multiplom sklerozom”, odrzala je Marjana Petkovicek,
iz Zavoda za vjestacenje, profesionalnu rehabilitaciju
i zaposljavanje osoba s invaliditetom”. Na temu sustava
socijalne skrbi u pristupu oboljelima od multiple skleroze
zaklju¢eno je kako je potrebno omoguditi oboljelima od
multiple skleroze ostanak sto je duze moguce u vlastitoj obitelji
ili samostalnom funkcioniranju ukoliko osobe Zive same. To
podrazumijeva i sve resurse lokalne zajednice koja isto tako
mora biti upoznata sa potrebama korisnika i u skladu sa svojim
S$to su Crveni kriz te druge nevladine udruge, Centri za pruzanje
usluga u zajednici takoder pruzanjem svojih usluga trebaju
osluskivati i potrebe oboljelih od multiple skleroze. Na tom planu
takoder se od Centra za socijalnu skrb moze ocekivati angazman
u smislu prezentiranja vasih potreba kroz pojedinacne aktivnosti
ili putem medija. Velika pomo¢ i podrska oboljelima su udruge
osoba oboljelih od multiple skleroze na podrudju cijele Hrvatske.

Tredi set predavanja odrzao se na temu “Rehabilitacija multiple
skleroze”. Predavanje na temu “Mogucnosti rehabilitacije
mokraénoga mjehura kod oboljelih od MS-a” odrzao je dr.sc.
Jordan Dimanovski. Na temu mogucnosti rehabilitacije mokra¢noga
mjehura kod oboljelih od multiple skleroze zakljucak je kako se
mokraéni mjehur ne moze rehabilitirati uz pomo¢ fizikalnih vjezbi.
Kod rehabilitacije mokra¢noga mjehura kratkoro¢no i dugorocno cilj
je odrzavanje i o¢uvanje integriteta uro trakta, odnosno funkcioniranje
mjehura koji moze dobro ,Cuvati” urin, dobro se prazniti, imati
minimalnu infekciju, smanjiti inkontinenciju, izbje¢i autonomnu
disrefleksiju i omoguciti seksualnu rehabilitaciju. Da bi se terapija
mogla provoditi, trebamo znati kakav tip ,neurogenoga” mjehura
ima bolesnik. Hiperaktivni mokra¢ni mjehur — za njega je tipi¢no
da ima smanjen kapacitet, izaziva nezadrzivi nagon za mokrenjem,
povecana je ucestalost mokrenja danju a narocito nocu, a javlja se i
inkontinencija (nevoljno istjecanje urina). To je i naj¢esci tip neurogene
disfunkcije mjehura bolesnika s MS-om. Rehabilitaciju mokra¢noga
mjehura s kojom bi bolesnik s MS-om bio zadovoljan, teSko je postici.
Naravno, ni savjesni lije¢nik koji provodi tu rehabilitaciju nece biti
posve zadovoljan, jer nije lako doci do zadovoljavajucih rezultata.

Predavanje “Bobath koncept, utjecaj na balans - prikaz slucaja”
odrzao je Bobath terapeut SiniSa Almasi. Na temu Bobath
koncepta i njegovog utjecaja na ravnotezu kod multiple skleroze
zaklju¢eno je kako bolje razumijevanje uzroka narusenog balansa
kod osoba sa multiplom sklerozom moze utjecati na razvoj i primjenu
intervencija koje ¢e poboljsati balans kod osoba oboljelih od multiple
skleroze, te ne taj nacin minimalizirati funkcionalni utjecaj balansa
kod te populacije. Ataksija i tremor su vrlo ¢esti problemi kod osoba
oboljelih od multiple skleroze. Rezultat su oStecenja cerebelluma
i veza koje ima sa ostalim komponentama, a to su vrlo kompleksne
mreze ziv€anih stanica u mozgu i lednoj mozdini. Isto tako uzrokuju
loSu koordinaciju, a samim time imaju velik utjecaj na nemoguénost
odrzavanja balansa. Ova dva simptoma mogu uzrokovati jako veliko
onesposobljenje osoba koje boluju od multiple skleroze, te i dalje
ostaju najvedi izazov za tretmane. Kod pacijenata sa oSte¢enjem
sredi$njeg Zivéanog sustava NE PROVODE SE VJEZBE ve¢ se facilitiraju
normalni pokreti i funkcionalne aktivnosti. Terapeutski postupci se
usmjeravaju na odrzavanje normalne posturalne aktivnosti i poticanje
normalnih funkcionalnih aktivnosti pacijenta.

Predavanje “Cekate li DJEDA MRAZA ili Zivite Zivot odrzao je
profesor psihologije Boris Blazini¢. Na temu psiholoskih aspekata
oboljelih od multiple skleroze zaklju¢eno je kako najcesée ljudi
uvjeravaju sebe da ce biti sretniji, da ce Zivot biti bolji kad zavrie
Skolovanje, kad nadu posao, kad se ozene, kad dobiju dijete, pa
drugo... kad odu u mirovinu, kad ozdrave. Onda su frustrirani zato $to
su im djeca premala, pa zato jer prebrzo odrastu, jer su u pubertetu...
Govorimo sebi da ¢e nam zivot biti potpun kada kupimo bolji auto,
kada budemo u mogucnosti putovati ili kada konac¢no otplatimo
kredit. Najbolje je to priznati sebi i odluciti da svejedno budete sretni
i uspjesni. Sreca je pravi put. Zato, ¢uvaj svaki trenutak koji imas i
Cuvaj ga jos vise zato $to si ga podijelio sa nekim posebnim, dovoljno
posebnim da bi provodio vrijeme sa njim... i zapamtite vrijeme nikoga
ne ceka.
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U povodu Europskog dana prava pacijenata, Koalicija udruga u zdravstvu, Savez drustava
multiple skleroze Hrvatske te udruga Remisija upozorili su na pojedina krdenja prava
pacijenata na podrucju multiple skleroze i upalnih reumatskih bolesti te su po prvi put
predstavili Stavove o biotehnologiji, bioloskim lijekovima i bioloski slicnim lijekovima.
Koalicija udruga u zdravstvu je sa svojim ¢lanicama i suradnim organizacijama izradila
dokument Stavova o biotehnologiji, bioloskim lijekovima i bioloski slicnim lijekovima,
glavna poruka kojega je potreba uvodenja Obrasca informiranog pristanka za pacijente
prilikom promjene bioloske terapije iz medicinski opravdanih razloga i detaljno
upoznavanije s koristima i rizicima promjene bioloske terapije.

,Zelimo istaknuti da lije¢nik koji vodi lijecenje pacijenta oboljelog od kompleksne kronicne
bolesti uvijek mora mo¢i autonomno odluciti koji ¢e bioloski lijek primijeniti u lijecenju svakog
pojedinca, utemeljeno na procjeni pacijenta, bolesti i lijeka, te u dogovoru s pacijentom. Svaki
lije¢nik mora imati neograni¢ene mogucnosti odabira lijeka na temelju procjene omjera koristi
i rizika za pacijenta, te da se odabir lijeka ne moZe administrativno propisivati”, rekao je lvica
Belina iz Koalicije udruga u zdravstvu.

Udruga Remisija istaknula je problem nepravovremenog propisivanja bioloske terapije
u lije¢enju reumatoidnog artritisa, a koja moze sprijeciti invalidnost i produziti radnu
sposobnost i visoku kvalitetu zivota oboljelima. U ime udruge govorio je Nenad Horvat.
Savez drustava multiple skleroze Hrvatske upozorio su da su oboljeli od multiple skleroze
u Hrvatskoj zakinuti za rano lije¢enje koje je od klju¢ne vaznosti za znacajno smanjenje
progresije bolesti i odgadanje nastanka invalidnosti kod tih pacijenata. ,Kriteriji HZZO-a
za ukljucivanje na terapiju dostupnim lijekovima su izuzetno strogi te se od pacijenata za
dobivanje terapije trazi da nakon prvog klinickog prikaza MS-a moraju imati jos 2 bolnicki
lijecena relapsa i vrijeme do pocetka lijeCenja se prolongira, a zna se da svaki relaps predstavlja
dodatno ostecenje Zivéanog sustava. Osim toga, diskriminiraju se i oboljeli iznad 55 godina
jer je upravo ta dob postavljena kao granica za dobivanje terapije”, rekla je Dijana Rogini¢,
izvrsna direktorica Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske.
Svesuoverestrikcije na Stetu pacijenata jerim se nepotrebno odgada lijecenje koje je neophodno
da bi se bolest drzala pod kontrolom kako bi i dalje nastavili biti aktivni i samostalni ¢lanovi
zajednice. Bez pravovremenog lijeCenja ostecenje Zivéanog sustava puno brze napreduje te
ranije nastupa neki oblik invalidnosti i potreba za pomoci i skrbi od strane druge osobe.”
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Sudjelovanje na GodiSnjoj skupstini
Europske MS Platforme - EMSP u Ateni,
Gréka, 18.5.2011.

Ove godine Skupstina je odrzana u Ateni, 18.5.2017., na kojoj je sudjelovala Tanja
Malbasa, koordinatorica projekata SDMSH, a nakon koje je slijededi dan uslijedila Proljetna
konferencija na kojoj ove godine nazalost nismo mogli sudjelovati.

Skupstinu je vodila Anne Winslow, predsjednica Europske MS Platforme. U njenom
timu je i Elisabeth Kasilingam, koje je tijekom godina razvila svoja znanja i stekla veliko
iskustvo u radu sa ¢lanicama Europske MS Platforme. Cilj Europske MS Platforme u
nadolaze¢em razdoblju jest ulaganje u istrazivanja kao i razvijanje registara oboljelih od
multiple skleroze kod udruga ¢lanica. | nadalje je u srediStu Patient Report Outcome, to
jest pracenje i izvjestavanje o suzivotu s multiplom sklerozom od strane oboljelih. U 2017.
godini Europska MS Platforma razvijati ¢e i unaprjedivati projekt MS Nurse Pro, ¢iji je temelj
online certificirani te¢aj za medicinske sestre koje se brinu o pacijentima sa multiplom
sklerozom. U fokusu Europske MS Platforme je i nova vrsta edukacije, koja ce se orijentirati
na unaprjedenje znanja o multipli sklerozi kod lije¢nika koji rade na hitnim prijamima.
Registrirano je vise od 3500 medicinskih sestara iz Europe koje su prosle online certificirani
tecaj za multiplu sklerozu - projekt (MS Nurse Pro). Trenutno je dostupno 9 jezika na
kojem je moguce zavrsiti tecaj, a u Norveskoj je projekt sluzbeno lansiran u 2016. godini.
Projekt je dobio i financijsku potporu od strane ECTRIMS-a (Europskog odbora za lijecenje
i istrazivanje multiple skleroze).

Nakon projekta EUReMS na kojem smo sudjelovali kao partnerska organizacija, u 2016.
godini pokrenut je EUReMS 2 unutar kojega su zavrsene 4 studije, objavljena je infografika
“Pristup zaposljavanju osoba s multiplom sklerozom”. Lansiran je i projekt EUnetMUS Ciji
je cilj standardizacija u prikupljanju podataka o oboljelima od multiple skleroze, da bi kao
krajnji ishod bila formirana Sira koalicija MS registara na podrucju Europe. Savez sudjeluje
u ovom projektu sa Bazom podataka SDMSH u kojoj je trenutno evidentirano vise od 2800
osoba oboljelih od multiple skleroze, te je kao takva jedna od najop3irnijih registara u
Europi. Njena specifi¢nost je i Sto prikuplja podatke o socijalnom statusu te Domovinskom
ratu, te istrazuje povezanost nastanka multiple skleroze i rata.
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Deveti godisnji sastanak za predstavnike pacijenata IEEPO (International Experience
Exchange for Patient Organisations) pod pokroviteljstvom farmaceutske ku¢e ROCHE
odrzan je u Madridu 15. i 16.3.2017. uz sudjelovanje 300 predstavnika iz 240 udruga
pacijenata i iz 60 zemalja svijeta. Bila je to jedinstvena prilika da se steknu nova znanja
i iskustva iz vise razli¢itih oblasti. Na sastanku pacijenata sudjelovala je Tanja Malbasa,
koordinator projekata SDMSH.

Temu rasprave Zasto glas pacijent nije ugraden u svim zdravstvenim odlukama je otvorila
Mary Baker a govorili su i : Jean Mossman i John Bowis iz Velike Britanije, Mayra Galindo
iz Meksika, Alastair Kent iz V.Britanije i Kin Ping Tsang iz Hong Konga. Nakon diskusije
zaklju¢ak je da su u mnogim zemljama, zdravstveni radnici privilegirani dok su pacijenti u
podredenom poloZaju, kao i da pacijenti treba biti informirani i ovlasteni govoriti i iznositi
svoja misdljenja i predloge. Takode, problem je $to donositelji odluka ne zele mijenjati
svoju politiku zbog organizacija pacijenata kojima nedostaju vestine komunikacija i
pregovaranja. Potrebno je vise investirati u izgradnju kapaciteta udruga pacijenata kao
i obuka lidera u poznavanju strategija radi sudjelovanja u pregovaranju i donosenju
zdravstvenih odluka.

Jedna od tema bila je Argumenti koji podrzavaju glas pacijenata. Svoje iskustvo prikazala
je Frangoise Rouault iz Francuske, govoreci o Prikupljanju i izvjeStavanju Cinjenica sa R&D
i sliénim agencijama, naglasivsi da je potrebno koristiti resurse medija u istrazivanju za
prikupljanje klju¢nih podataka, a zatim kroz ciljane grupe, panel diskusije, tribine, intervjue
prikazati nadene rezultate koji govore u prilog organizacijama pacijenata.

Kao jedan od argumenata koji podrzavaju glas pacijenta predstavljaju i vjestine kojima
Saljemo klju¢ne poruke, povezanost izmedu udruga pacijenata i medija, kao i vjestine
pregovaranja u svrhu utjecaja na promjenu zdravstvenog sistema za koji se predstavnici
pacijenata zalazu.

Na zavrSetku 9 godisnjeg sastanka predstavnika pacijenata obratila se Dr Mary Baker
rije¢ima “Lijecnici poznaju bolest, farmaceutske tvrtke poznaju lijekove, ali nitko ne
zna bolje utjecaj bolesti na pacijenta od samog pacijenta. Zato je toliko vazno da smo
ukljuceni”.

“Equity&Excellence for All:
MS Patient Group Summit” u
Lisabonu, Portugal

Koordinatorica projekata SDMSH Tanja Malbasa sudjelovala je na “Equity&Excellence for
All: MS Patient Group Summit” u Lisabonu, Portugal, od 20. do 21.11.2017. kao delegat
Hrvatske. Udruge osoba s multiplom sklerozom iz 17 drzava usuglasilo se sa 7 najboljih
principa za multiplu sklerozu, 21.11.2017. u na grupnom sumitu predstavnika udruga
pacijenata u Lisabonu. Uz Savez drustava multiple skleroze Hrvatske, kao predstavnika
pacijenata osoba s multiplom sklerozom u Hrvatskoj, usuglasile su se i slijedeée udruge:
ALCEM - Asociacion de Lucha contra la Esclerosis Multiple - Argentina, Austrian MS
Society — Austrija, European Multiple Sclerosis Platform — Rumunjska, ABEM - Brazilian,
Association of Multiple Sclerosis — Brazil, Ame — Amigos Multiplos Pela Esclerose - Brazil,
Finnish Neuro Society — Finska, Federation Unisep — Francuska, Ligue francaise contre
la, SEP — Francuska, Foundation ARSEP — Francuska, Hellenic Federation of Persons with
multiple sclerosis — Greka, Society of Hungarian Multiple Sclerosis Patients — Madarska,
Multiple Sclerosis Ireland - Irska, MS Israel - Izrael, Italian MS Society - Italija, Unidos
Cmbatiendo la Esclerosis Multiple A.C. — Mexico, NeuroPositive Foundation - Poljska,
Foundation SM - Poljska, Sociedade Pourtuguesa de Esclerose Multipla — Porto Branch -
Portugal, TEM — Associacao Todos Com Esclerose Multipla — Portugal, ANEM - Portugal,
SPEM - Portugal, Autoimmune Patients Organisation - Rumunjska, Association of Patients
with Neurodegenerative Conditions — Rumunjska, AEDEM - COCEMFE - Spanjolska
Esclerosis Multiple Espana — Spanjolska
1. Podici svjesnost o multipli sklerozi ukljuc¢ujudi skrivenu prirodu bolesti
2. Usuglasitinacionalne standarde zaranudijagnostikuipristup lijecenju, ukljucujuci
reviziju postojecih standarda
3. Svaka osoba sa potencijalnom dijagnozom multiple skleroze treba odmah biti
upucena specijalistu koji pokazuje interes
4. Svakoj osobi s multiplom sklerozom treba biti pruzen plan upravljanja bolescu
koji ukljucuje edukaciju i odgovarajudi pristup rehabilitaciji i psiholoskoj potpori,
neovisno od lijecnickih intervencija i ostalih procesa.
5. Osigurati odgovarajucu financijsku potporu za davatelje usluga i prepoznavanje
indirektne koristi koju pruzaju drustvu
6. Trebaju se osnovati nacionalniregistri koji implementiraju podatke o lijecenju kao
i povratne informacije pacijenata
7. Osiguratifleksibilne uvjete zaposljavanja za osobe s multiplom sklerozom




05GOS

Sudjelovali smo na ovogodisnjem ECTRIMS-u, 26. listopada u Parizu. Na ECTRIMS-u je
sudjelovala Tanja Malbasa, koordinatorica programa i projekata SDMSH. Odrzali smo
sastanak sa Europskom MS platformom sa kojom smo dogovorili daljnje suradnje. Suradnje
se odnose na predstojeci Svjetski dan multiple skleroze kao i sudjelovanje u epidemiologiji
multiple skleroze putem registra oboljelih. EMSP-u predstavljen je rad Saveza i njegovih
udruga ¢lanica u Republici Hrvatskoj, a posebice kampanja “Je li lije¢enje MS-a i dalje
lutrija” koju podrzava i EMSP. Na ECTRIMS-u sudjelovali smo i na predstavljanju i panelu o
projektu EMSP-a pod nazivom MS Nurse PRO, a koji je prvi certificirani online program za
edukaciju medicinskih sestara koje rade s pacijentima s multiplom sklerozom. Nadamo se
da ¢emo ga uspjeti dovesti u Hrvatsku.

Europska platforma za multiplu sklerozu (EMSP) u partnerstvu s Europskim odborom za
lijecenje multiple skleroze (ECTRIMS) pokrenula je 6. modul MS Nurse Professional, prvi
akreditirani nastavni plan za e-u¢enje medicinskih sestara specijaliziranih za podrugje
multiple skleroze (MS). Posljednjih godina kontinuirano se povecava broj posebno
obucenih MS medicinskih sestara u Europi. Medutim, zbog razli¢itih razina resursa i
svijesti u razli¢itim europskim zemljama, mnoge medicinske sestre diljem Europe jo3
nemaju pristup obrazovanju, osposobljavanju i razini vjestina potrebnih za potporu
bolesnika s MS-om - a to je problem koji MS Nurse Pro projekt nastoji rijesiti. Dok je Sirok
multidisciplinarni tim lije¢nika, terapeuta i medicinskih sestara neophodan za pacijente,
MS medicinska sestra ostaje centralni zdravstveni radnik za koordiniranu skrb i podrsku.
Kao rezultat toga, EMSP je u uskoj suradniji s velikim brojem europskih vode¢ih stru¢njaka
na terenu, razvio novi modul za rehabilitaciju. Ovaj Sesti ¢e nadopuniti ve¢ postojecih
5 dostupnih modula (razumijevanje MS-a, klinicke prezentacije, dijagnoze i procjene,
lije¢enje, njega i podrska) kako bi se medicinske sestre specijalizirale i ponudile najbolju
dostupnu podrsku pacijentima.

Zasto rehabilitacija? Rehabilitacija ima za cilj poboljsati i odrzavati funkciju smanjenjem
razine invalidnosti osoba s MS-om iskustvima kroz rjeSavanje problema i edukacijske
intervencije. Ona igra vrlo vaznu ulogu u poboljSsanju kvalitete Zivota pacijenata.
Sudjelovanje u rehabilitaciji moze dovesti do opéeg poboljsanja emocionalne dobrobiti
i kvalitete Zivota.

Kongres Zdravije 1 zdravstuena “}’ '

zastita 2015-2030, FuturZu
Opatiji

Koordinatorica programai projekata saveza, Tanja Malbasa sudjelovala je kao predavacica
i sudionica panela na kongresu Zdravlje i zdravstvena zastita 2015-2030, Futur Z u Opatiji
od 10. do 12.11.2017. U petak je sudjelovala na Okruglom stolu “Ishodi lije¢enja i registri
pacijenata - kvaliteta i usteda u zdravstvu”, a na kojem su takoder bili prisutni i predstavnik
Ministarstva zdravstva, Fedor Dorci¢ ravnatelj Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje,
Nedjeljko Striki¢ (HZJZ), Ljijana Vukota (Sve za nju), Ada Bari¢ Grgurevi¢ (HUBOL) i Ines
Balint (KOHOM).

U subotu Malbasa je sudjelovala na panelu “Postoji li lijek za Hrvatsko zdravstvo? 1 / Novac
prati pacijenta” na kojem su sudjelovali i Ante Corusi¢ (KBC Zagreb), Stjepko Plestina (KBC
Zagreb HZZO). Prije samog panela prikazan je kratki film u kojem o lijec¢enju i bolesti
govori lvan Thomas Loji¢. Nakon filma u kojem o svojoj bolesti govori lvan Thomas Loji¢,
oboljeli od multiple skleroze, Malbasa je uputila nekoliko rijeci prisutnima.

“Upravo zbog osoba kao Sto su Ivan, koje ce tek nakon osam godina od dijagnoze dobiti lijek, upravo
zbog osoba koje su dobile nepovratna ostecenja, Savez drustava multiple skleroze Hrvatske pokrenuo
je kampanju za mijenjanje tri diskriminirajuca kriterija u lijeCenju multiple skleroze, pod nazivom
“Je li lijecenje MS-a i dalje lutrija?”. Tri su nevjerovatno diskriminiraju¢a kriterija u lijecenju mutliple
skleroze. Prvi diskriminirajuci kriterije je nemogucnost dobivanja lijeka nakon 55 godine Zivota. Znamo
da je pocetak bolesti najcesci izmedu 20. i 30. godine Zivota kad govorimo o relapsno remitiraju¢em
obliku multiple skleroze, ali u primarno progresivnom obliku od kojeg oboli 10 do 15% svih bolesnika,
karakteristi¢an je pocetak bolesti u kasnijoj dobi, pa je tako mogu¢ pocetak i nakon 55. godine i takve
su osobe diskriminirane u pravu na lijeCenje. Niti jedne europske smjernice kao uvjet za pocetak
lijecenja ne postavljaju dob ispod 55 godina. Zar nije dobna diskirminacija za dobivanje lijeka izravna
nemogucnost ostvarivanja temeljneg ljudskog prava, prava na lijecenje. Drugi diskriminirajuci kriterij
je trajanje bolesti najmanje 1 godinu. Nije mi poznata niti jedna druga bolest u kojoj je potrebno Cekati
teSka pogorsanja kako bi se dobio lijek. Kod multiple skleroze posebice su izraZzena nepovratna ostecenja
koja nastaju na mozgu. Tre¢i diskriminirajuci kriterij su dva lijeCena relapsa u dvije godine, pa opet
naglasavam da ne znam da li postoji ijedna druga bolest kod koje je potrebno Cekati dva pogorsanja
bolesti a tek onda ostvariti pravo na dobivanje lijeka. U Hrvatskoj se samo 24% osoba s multiplom
sklerozom lijeci, a uzeti ¢u za primjer Sloveniju gdje se lijeci 50% osoba s multiplom sklerozom, dakle
dvostruko. Apeliram na neurologe i HZZO da izradi i prihvati nove smjernice za lijecenje multiple
skleroze, kako bi bilo manje slucajeva kao sto je lvan.”




Prijem kod Ines Strenja Lini¢ povodom
Nacionalnog dana multiple skleroze
2017. saborska zastupnica Lini¢
dala nam je podrsku za mijenjanje
diskriminirajucih kriterija u
lije¢enju multiple skleroze.

Predsjednik Vlade RH Andrej
Plenkovi¢ sa svojim suradnicima
primio je povodom Medunarodnog
dana osoba s invaliditetom
predstavnike saveza i udruga osoba
s invaliditetom, pa tako i predsjednicu
saveza Branku Luki¢. Sastanak koji

je postao praksa daje osobama s
invaliditetom mogucénost da iznesu
svoje probleme te u partnerskom
odnosu s Vladom RH nadu najbolja
rjeSenja.

Tijekom 2017. godine odrzane su

tri sjednice Povjerenstva Vlade
Republike Hrvatske za osobe

s invaliditetom, a na kojima se
raspravljalo o aktualnim temama kao
i radile analize postojecih pravilnika i
zakona za osobe s invaliditetom.

Tijekom 2017. godine odrzana su

dva koordinacijska sastanka svih
Centara znanja unutar Razvojne
suradnje, Nacionalne zaklade za
razvoj civilnoga drustva. Savez je
dio 8. Centra znanja za unaprijedenje
kvalitete Zivota osoba s invaliditetom.

»S0S MS telefon - pravom uslugom do povecanja
kvalitete Zivota oboljelih od multiple skleroze”,
trogodidnji program izravno doprinosi razvoju
alternativnih socijalnih usluga, stjecanju novih vjestina
oboljelih te potice razvoj suradnickih odnosa razlicitih
pruzatelja usluga, a s ciliem poboljsanja kvalitete Zivota
osoba s multiplom sklerozom u Republici Hrvatsko;j.
Financiran od strane Ministarstva za demografiju,
obitelj, mlade i socijalnu politiku.

Kroz trogodisnji program pruzamo uslugu osobne
asistencije za 12 osoba sa podrucja Grada Zagreba.
Opdi cilj programa: Unaprijedenje zivota osoba
oboljelih od MS-a s najtezom vrstom i stupnjem
invaliditeta, kojima je bila nuzno potrebna prakti¢na
pomo¢ u samozbrinjavanju, kako bi postali kreatori

i kontrolori svoga Zivljenja. Financiran od strane
Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu
politiku.

Kroz projekt zaposleno 10 osobnih asistenata, a 10
osoba s multiplom sklerozom koristi uslugu osobne
asistencije. Kroz podrsku dobivenu primanjem usluge
osobne asistencije, korisnici iste biti ¢e aktivniji u
zajednici, u svojim udrugama i u drugim interesnim
aktivnostima. Partnerske organizacije: Drustvo multiple
skleroze Zagrebacke i Medimurske Zupanije. Financiran
iz Europskog socijalnog fonda.

Program centara znanja ugovara se na najmanje

tri (3), a najvise pet (5) godina s moguc¢noscu
produzenja razvojne suradnje u ovom podrudju

nakon provedenoga temeljnog vrednovanja utjecaja
ukljucenih organizacija na drustveni razvoj Republike
Hrvatske. Savez je dio 8. Centra znanja za unaprijedenje
kvalitete zivota osoba s invaliditetom uz jos 12

saveza osoba s invaliditetom. Financirano sredstvima
Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva.

Projekt ,Pravom informacijom do zdravlja 2" provodi
se s ciljem informiranja i zastite oboljelih od multiple
skleroze o njihovim socijalnim pravima, mogucnostima
poboljsanja njihove kvalitete Zivota i svim ostalim
informacijama i aspektima vezanih uz ovu neizljecivu
bolest. Financiran od Grada Svete Nedelje.

Jednokratne potpore Grada Zagreba udrugama iz
sredstava Prora¢una Grada Zagreba za 2017. koje su
nam omogucile sufinanciranje troskova X. Simpozija
oboljelih od multiple skleroze.

N S0S5 MS TELEFON
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Dragi nasi prijatelji,

Istice nam ova godina, lagano nas napusta i stize Nova, nadamo se boljoji tezimo ka tome.
Za ovu godinu 2017. osobno smatramo da je do sada bila najbolja i takoder najzahtjevnija
od svih dosadasnjih. Puno smo se nervirali oko projekta, pa se smirivali i na kraju odahnuli
ponovo smijali odnosno lakse disali.

Upoznat ¢u Vas sto smo tijekom godine uspjesno radili u nasem Drustvu kroz pregled
najvaznijih dogadaja $to nam je zadavalo poteskoce i probleme, kako smo ih prevladali i
na $to smo iznimno ponosni.

Prvo i osnovno Zelim istaknuti susret s nasim ¢lanovima, koji nas iznimno raspoloze
usprkos svojoj bolesti s tisucu lica. Velika nam je radost kada ih posjetimo u njihovim
domovima gdje nam ukazuju na svoje probleme, ujedno ih poticemo i pokusavamo im
poboljsati kvalitetu zivota kroz pruzanje usluge osobne asistencije, kroz gerontodomacice
ili volontere.

Trenutno je u Drustvu multiple skleroze zaposleno 22 djelatnika kroz razne projekte i
programe.

~Usluge osobne asitencije osobama s najtezim invaliditetom, - druga godina
provedbe programa u sklopu trogodisnjeg programa u cjelini financiran od strane
Ministrastva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku. Na ovom trogodisnjem
programu gdje smo nositelji osigurava se usluga osobne asistencije za 6 korisnika i samim
tim zaposleno je 6 osobnih asistenata. U tijeku je druga provedbena godina gdje smo
izrazito ponosni i zadovoljni sa programom.

~Razvoj i Sirenje mreze socijalnih usluga
koje pruzaju udruge” , Multipla skleroza je s
Vama laksa” financiran od strane Ministarstva
za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku
takoder gdje smo nositelji programa. Na programu
su zaposlene 2 gerontodomacice, jedna na
podrucju Grada Vukovarai jedna na podrucju Grada
Vinkovaca gdje pomazu oboljelima od multiple
skleroze u starijoj zivotnoj dobi (koji ne mogu
dobiti uslugu osobne asisitencije $to smatramo
diskriminirajucim, ali smo bar malo olaksali zivotne
uvjete i pomo¢ kroz program gerontodomacdice).
Zaposlili smo administratora, osobu s invaliditetom
u uredu, Sto je vazno jer obim posla se povecava
te nam je nuzna mlada radna snaga. Imamo
neuroloske radionice od strane neurologinje dr. Tee
Mirosevi¢ Zubonja koja je do sada svoje slobodno
radno vrijeme volontirala u Drustvu i koja je
zasluZzeno na redovnoj lIzvjestajnoj Skupstini DMS
VSZ primljena u ¢lanstvo kao poc¢asni ¢lan Drustva
multiple skleroze Vukovarsko srijemske Zupanije.
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Takoder odrzavamo psiholoske radionice po programu od strane mag. psihologije
Domagoja Matanovi¢a koji ujedno pomaze nasim ¢lanovima u prevladavanju problema
i psihe opcenito.

Europski socijalni fond, Operativni ljudski potencijali 2014-2020. ,,Razvoj usluge osobne
asistencije za osobe s invaliditetom oboljele od multiple skleroze u Vukovarsko
srijemskoj Zupaniji”, gdje uslugu osobne asistencije prima 9 ¢lanova DMS VSZ, korisnika
na podruc¢ju Vukovarsko srijemske zupanije, pa je s toga 9 osobnih asistenata pocelo
djelovati i 3 korisnika na podru¢ju Grada Zagreba kojima je pruzena usluga osobne
asistencije. S ovim projektom smo obuhvatili ukupno 12 korisnika.

Nasi korisnici i osobni asistenti su prosli edukaciju od strane SOIH-a i tako su educirani
i upoznati sa radom za korisnika usluge osobne asistencije. Na zZalost javljaju nam se
potencijalni korisnici kojima je takoder potrebna pomo¢ i skrb kroz uslugu osobne
asistencije, s toga se nadamo proSsirenju korisnika u novom natjecaju.

Projekt Grada Vukovara ,Zajedno mozemo sve,,.
Moramo naglasiti da imamo veliku potporu od strane
Grada Vukovara gradonacelnika gospodina lvana Penave,
zamjenika gradonacelnika gospodina Marijana Pavli¢ek i
procelnice drustvenih djelatnosti gospode Ane Zivanovic.
Projekt Vukovarsko srijemske zupanije “Svi smo isti
ispod neba” iznimno smo ponosni na potporu od strane
Zupana Bozu Gali¢a i od strane zamjenice procelnice Ureda
Zupana Sandra Pinjuh.

Projekt Grada Vinkovaca , Zivot sa multiplom
sklerozom” takoder ukazujemo na podrsku od strane
Grada Vinkovaca iako su manja sredstva u pitanju.

Projekt Op¢ina Tovarnik “Unaprijedivanje zivota
oboljelih od multiple skleroze” odobren po prvi put od
osnivanja Drustva Sto znaci da smo postali prepoznatljivi u
Vukovarsko srijemskoj Zupaniji.

Projekt Opéine Nijemci , Zivot sa multiplom sklerozom”
jos jednom projekt koji je proSao po prvi put $to znadi da je
senzibiliziranje slike oboljelih vidljivo.

Projekt Grada Otoka “Suzivot s multiplom sklerozom”
takoder koji po prvi put odobren i na koji smo jako ponosni,
gdje se vidi nase djelovanje u cijeloj Vukovarko srijemskoj
Zupaniji.
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Drustvo je u 2017. godini obiljezilo Svjetski dan
multiple skleroze 2.6.2017 godine u Konobi ,Kamelija“
u Vukovaru, na kojem su prisustvovale sve slavonske
udruge kao sto su Drustvo multiple skleroze Viroviticko
podravske Zupanije, Drustvo multiple skleroze Brodsko
posavke zupanije, Drustvo Pozesko slavonske zupanije,
Drustvo multiple skleroze Osjec¢ko baranjske zupanije,
kao i potpredsjednica SOIH-a Marica Miri¢ sa njenom
tajnicom Ivanom Kucinom iz Drustva distroficara
Zagreb, takoder po prvi put Udruzenje oboljelih od
multiple skleroze ,Gradacac” iz Bosne i Hercegovine,
Drustvo iz Republike Srbije ,Mala backa” iz Backe Topole
i ,Moj Srijem,, iz Indije.

Kao pocasni ¢lan, doktorica neurolog nam je odrzala
visesatovno predavanje ,Multipla u trudnoci”, naravno
prisustvovali su i doktori iz odjela neurologije Vukovar.
Povodom tog dana Drustvo je ugostilo preko 100
osoba, prisustvovali su nasi ¢lanovi iz cijele Vukovarsko
srijemske Zupanije $to je bilo popraceno od strane
medija, Vinkovacke televizije, Hrvatskog radija Vukovar,
radio Borovo. Na obiljezavanju Svjetskog dana multiple
skleroze u Vukovaru prisustvovao je predstavnik
Vukovarsko srijemske zupanije te dogradonacelnik
Grada Vukovara gospodin Marijan Pavlicek koji je
pozdravio nase ¢lanove i goste. Tog dana unajmili smo
turisticki vlaki¢ i turistickog vodica gdje su nasi gosti i
¢lanovi isli u razgledavanje grada Vukovara te posjet
muzeju “Vucedolske kulture”, a po povratku imali smo
svecCanu veceru, a nakon vecere druzili smo se uz glazbu.

Obiljezili smo Nacionalni dan multiple skleroze 25.9.2017
gdje smo izasli na stand Grada Vukovara u sklopu toga
dijelili letke i sa samim tim senzibilizirali gradanstvo
o bolesti s tisucu lica. S nama je bila vjerna pocasna
Clanica doktorica neurologije Tea MiroSevi¢ Zubonja
gdje je odgovarala na pitanja gradana u vezi multiple
skleroze, te smo pokusali senzibilizirati gradanstvo i
podignuti svijest o multipli sklerozi. Povodom toga imali
smo prigodan domjenak u prostorijama Udruge.
Takoder, obiljezili smo Dan osoba s invaliditetom
4.12.2017. uz prigodno druZenje gdje smo razmijenili
iskustva sa ostalim nasim ¢lanovima i drugim Udrugama
civilnoga drustva.

Predsjednik sa tajnicom tijekom godine u nekoliko
navarata zajedno sa nasom doktoricom Teom Miro3evi¢
Zubonja gostovao je u medijima Hrvatski radio
Vukovar, radio Dunav, radio Borovo, radio Moj Srijem,
na Vinkovackoj televiziji u emisiji ,TeSke Teme” gdje je
predstavljeno drustvo, njegov rad te ujedno cijelokupna
slika oboljelih od multiple skleroze, lijecenje i noviteti u
lijecenju od multiple skleroze.

Popratili smo Obiljezavanje Svjetskog dana multiple
skleroze Specijalne bolnice za medicinsku rehabilitaciju
u Lipiku s kojom imamo odli¢nu suradnju. Bili smo u
Drustvu Brodsko posavske zupanije koji su takoder
obiljezili Nacionalni dan multiple skleroze. Popratili smo
Drustvo Viroviticko podravske zupanije u obiljeZzavanju
Svjetskog dana multiple skleroze, ugodno druzenje uz
Dravu te nocenje u prekrasnoj Visnjici gdje smo mogli
obici ergelu konja.



Drustvo je ¢lan Saveza drustava
multiple skleroze Hrvatske

te aktivno sudjeluje u svim
aktivnostima koje na$ Savez
obiljezava kao 3to je simpozij u
Varazdinskim toplicama od 13.
do 15.10.2017 godine.

Drustvo provodi mjese¢no
C itvo druzZenje u prostorijama Drustva,
e provodi kreativne radionice
i e gdje ¢lanovi i volonteri izraduju
kreativne uratke, a samim time
ih osnazujemo, socijaliziramo,
pruzamo ruku te dajemo

.....

odredenim obvezama te ih
psihicki uzdizemo.

Odrzavamo redovne sjednice
Predsjednistva gdje se donose
bitne odluke za daljnji napredak,
rad, te smjer kretanja Drustva
kako bi napredovali na svim
razinama te redovnu lzvjestajnu
Skupstinu koju smo odrzali
7.10.2017 godine.

Nas rad mozete pratiti putem
nase Facebook stranice Drustvo
multiple skleroze Vukovarsko
srijemske zupanije ili na web
stranici www.dmsvsz.hr.
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Drustvo multiple skleroze Licko senjske Zupanije u 2017. godini nastavilo je s organiziranjem
i provodenjem aktivnosti i planiranih zadataka. Tako smo prosle godine u suradnji sa
Udrugom slijepih Licko senjske zupanije odrzali seminar na temu ,Pristupacnost za osobe
s invaliditetom” na kojem su bili prisutni predstavnici lokalne i Zupanijske samouprave,
kao i predstavnici drugih udruga s ciljem osvjes¢ivanja javnosti o pristupacnosti javnih
ustanova i parkirnih mjesta za osobe oboljele od multiple skleroze, kao i druge invalidne
osobe.
Dana 27.5.2017. godine odrzana je redovna Skupstina Drustva na koju su dosli delegati sa
clanovima obitelji, te osobni asistenti. Donijet je plan rada za idu¢u godinu i usvojena su
zavrsna izvjesca.
Odrzali smo motivacijsku radionicu na temu volonterstvo u zajednici na koju su se odazvali
ucenici srednjih Skola i studenti Pedagoskog fakulteta u prostorijama Drustva. Kroz tu
radionicu pokusali smo animirati mlade ljude da se ukljuce u volonterske centre. Poticali
smo suradnju i volonterstvo u organizacijama civilnoga drustva. Razvijali smo volonterske
usluge u Udruzi, te omogucdili kvalitetniju i dugorocniju podrsku nasim ¢lanovima, a
ujedno i povecali vidljivost rada udruge na podrucju Licko senjske zupanije. Namjera nam
je prosiriti mrezu volontera kroz medije. Provodimo trogodisnji program Ministarstva
za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku Pruzanje usluge osobne asistencije
osobama s najvisim stupnjem invaliditeta. Uspjeli smo prosiriti program i dobiti sredstva
za jos jednu korisnicu. Navedeni program provodimo na podrucja Li¢ko senjske Zupanije
i to u Gospicu, Lickom Lescu, Senju, Plitvickim Jezerima i u Sesvetama. Pla¢e osobnim
asistentima redovito isplacujemo kao i putne troskove. Redovito izradujemo svaka
tri mjeseca financijska izvjeS¢a koja predajemo Fini i Poreznoj upravi. Bilanca prihoda i
rashoda je pozitivha nemamo gubitaka, trosimo samo na place asistenata te za telefon.

Promicemo zastitu ljudskih prava osoba oboljelih od multiple skleroze, stvarajuci uvjete
za njihovo aktivno ukljucivanje i ravnopravno sudjelovanje u drustvu.

S postovanjem,

PREDSJEDNICA DRUSTVA
Ankica Brkljacic¢
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Putem programa, projekata i drugih aktivnosti tijekom 2017. godine nastojali smo osigurati
pomoc i podrsku osobama oboljelima od MS-a na podrucju nase Zupanije.

PROGRAMI | PROJEKTI UDRUGE:

U 2017. godini nasoj udruzi odobreno je financiranje institucionalne podrske, za naredno
trogodisnje razdoblje, od Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva. Institucionalna
podrska omogucuje odrzZivost i zadrzavanje ljudskih resursa u udruzi, pruzanje usluga
ciljnim skupinama, organizacijski i programski razvoj.

Trecu godinu programa ,Zajedno do kvalitetnog Zivota” (Ministarstvo za demografiju,
obitelj, mlade i socijalnu politiku) realizirali smo 31.5.2017. 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 gerontodomacice i
administratora. Program smo proveli u partnerstvu sa Centrom za socijalnu skrb Bjelovar,
Centrom za socijalnu skrb Daruvar i Hrvatskim zavodom za zaposljavanje podruznica
Bjelovar.

Kroz program ,Usluge osobnog asistenta za osobe oboljele od MS-a“ (Ministarstvo za
demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku) omogucujemo uslugu osobne asistencije
za pet korisnika s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta. Za pruzanje usluge osobne
asistencije udruga zapoésljava pet osobnih asistenata.

Putem programa javnog rada zaposlili smo 5 osoba za pruzanje pomoci oboljelima od
multiple skleroze.

Kroz projekt ,Razvojem usluge osobne asistencije do kvalitetnijeg Zivota” financiran iz
Europskog socijalnog fonda uspjeli smo osigurati uslugu osobne asistencije za jos 6 nasih
¢lanova odnosno korisnika s najtezim stupnjem invaliditeta.

Projektom ,Snazniji uz vas” financiranim od strane HEP-a osigurali smo korisnicima
potrebna ortopedska pomagala i vitaminske preparate.

U prosincu 2017. g. zapocinjemo provedbu projekta ,Integracijom do novih mogu¢nosti”
odobrenog za financiranje od Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu
politiku. Projekt ¢emo provoditi u partnerstvu s Gradom Bjelovarom, a obuhvaca aktivnosti
koje pridonose povecanju socijalne uklju¢enosti, integraciji u zivot zajednice, smanjenu i
prevenciji socijalne isklju¢enosti osoba oboljelih od MS-a.
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U ozujku 2017.g.
organizirana je radionica
na temu ,Sarene emocije”
koju su odrzale Ljiljana
Malci¢, socijalna radnica i
Adrijana Hnojc¢ik, psiholog
iz Centra za socijalnu

skrb Bjelovar-Podruznica
Obiteljski centar.

Tijekom travnja 2017.g.
sudjelovali smo na
VITjednu zdravlja u
organizaciji udruge
Impress Daruvar.

U Daruvaru je 25.5.2017.
odrzana radionica za
¢lanove DMS BBZ Klub
Daruvar. Sukladno interesu
¢lanova radionicu na temu
«Krizni put” odrzao je vi¢.
Zarko Turuk.

Radionica
“Sarene
emocije”
Syrene emocije
diipema ilmaj ik mag
Radionica u
Daruvaru
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Posjete
¢lanovima

Evo ve¢ punih 18 godina ova udruga funkcionira, zahvaljuju¢i velikom entuzijazmu i
zalaganju rijetkih volontera. Trudila sam se kako sam najbolje znala, biti od pomo¢i nasim
¢lanovima. Imali smo predavanja i radionice za koje su nasi ¢lanovi iskazivali zanimanje.
Redovito smo imali medicinsku gimnastiku, koju je vodio educirani visi fizioterapeut.
Mnoga predavanja stru¢ne osobe su odradile volonterski iz senzibiliteta prema
oboljelima. Imamo jako dobru suradnju s Centrom za socijalnu skrb. Naime, sve stru¢ne
osobe obiteljskog centra su nam po potrebi na raspolaganju. Imamo 73 ¢lana, a po nekim
saznanjima na nivou zupanije ima preko 130 oboljelih.

Prosle godine imali smo tradicionalni Bozi¢ni domjenak, kojem je bio nazocan i svecenik,
blagoslovio je udrugu i podruzio se s nama. Iza Nove godine imali smo duzu stanku u
aktivnostima, zbog epidemije gripe. Od ozujka smo poceli s gimnastikom i psiholoSkom
radionicom. U svibnju imala sam zadovoljstvo pozdraviti jedrilicare iz Citavog svijeta,
oboljele od MS-a. Na obiljezavanje Svjetskog dana MS, isli smo u Zadar u MS 3etnju, sa
kolegama iz Splita. Kroz sve to vrijeme pratila sam natjecaje na podrucju nase zupanije,
pisala projekte i dobila sredstva, za rad Drustva. 14.6. imali smo redovnu Skupstinu.
Dogovorili smo naredne aktivnosti. Nastavili smo gimnastiku sa novim fizioterapeutom i
psiholoSku radionicu.

Sve ove godine imamo toplu ljudsku atmosferu u udruzi.

Udrugama zelim uspjeh u radu, a oboljelima snagu da ne posustanu u borbi da zaustave
bolest!
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Blizi se kraj joS jedne vrlo uspjeSne godine za Drustvo multiple skleroze Koprivnicko
krizevacke zZupanije. Prisustvovali smo brojnim dogadanjima, stru¢nim skupovima te
smo sudjelovali u aktivnostima. Kroz odobrene projekte, programe i edukacije nastojimo
pruziti Sto bolju podrsku nasim ¢lanovima u cilju poboljsanja kvalitete Zivota. Radimo za
dobrobit svakog naseg ¢lana, uvijek smo spremni dati savjet, pruziti podrsku ili pomoc¢. Cilj
nam je informirati javnost o multipli sklerozi te senzibilizirati svakog pojedinca za potrebe
oboljelih od multiple skleroze. Pored redovnih aktivnosti, nastavljamo s provodenjem
programa ,Usluge osobne asistencije osobama s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta”
u koji je ukljuceno troje korisnika. Program je financijski podrzan od Ministarstva za
demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku. Uspjesno provodimo i projekt financiran iz
Europskog socijalnog fonda ,Razvoj usluge osobne asistencije za osobe s invaliditetom”
u koji je ukljuceno Sest korisnika. Nositelj tog projekta je Gradsko drustvo osoba s
invaliditetom Purdevac, a uz Drustvo multiple skleroze Koprivnicko krizevacke Zupanije
partneri u projektu su Udruga invalida Koprivnicko krizevacke zupanije i Udruga osoba
s invaliditetom ,Bolje sutra” grada Koprivnice. U sklopu navedenog programa, projekta
redovito su odrzavani sastanci i individualne konzultacije voditeljice programa i
koordinatorice projekta sa osobnim asistenticama. Na sastancima su razmijenjena iskustva
u radu s korisnicima.

Vazno je istaknuti provodenje terapije ultrazvukom po Seltzeru koja je vrlo korisna za
oboljele od multiple skleroze. Terapiju uspijevamo realizirati zahvaljuju¢i financijskoj
potpori Grada Koprivnice, Grada Burdevca i pripadajucih Opcina.

U 2017. godini, jednom mijese¢no, posjecivali su nas studenti Pravnog fakulteta iz
Zagreba koji su u sklopu projekta Pravna klinika pruzali besplatnu pravnu pomo¢ svim
zainteresiranim ¢lanovima, ali i ostalim gradanima.

U Gradskoj knjiznici Burdevac, 25. svibnja, odrzana
je edukacija o osobama s invaliditetom oboljelim od
multiple skleroze. Predsjednica Drustva upoznala
je prisutne o aktivnostima i radu udruge, a stru¢no
predavanje o nacinima lije¢enja multiple skleroze
odrzala je dr.med.spec.neurologije Suzana Pejnovic
iz Opce bolnice ,Dr. Tomislav Bardek” iz Koprivnice.
Lije¢nicajenapristupacanirazumljivnacin predstavila
metode lijeCenja i naglasila vaznost lijeCenja bolesti
odmah nakon postavljanja dijagnoze. Edukaciju je
osobno podrzao gradonacelnik Purdevca Hrvoje
Janci, a prisutni su bili i predstavnici Udruge ,A je
to” art-Podravina s kojom Drustvo multiple skleroze
Koprivnicko krizevacke Zupanije uspjeSno suraduje.

25.05.2017. Burdevac, Edukacija -
o osobama s invaliditetom |
oboljelim od multiple skleroze

27.05.2017. Burdevac,
Obiljezavanje Svjetskog dana

multiple skleroze

U organizaciji Udruge ,A je to“art Podravina, zajedno s ¢lanovima Drustava multiple
skleroze Koprivnicko krizevacke i Bjelovarsko bilogorske Zupanije u Burdevcu je, 27. svibnja,
obiljezen Svjetski dan multiple skleroze akcijom ,KORAK PO KORAK - zajedno za multiplu
sklerozu”. Predstavili smo rad naseg Drustva, istaknuli vaznost lijecenja i rehabilitacije
oboljelih, ali i ukljuc¢ivanja ¢lanova obitelji u aktivnosti. Na Trgu sv. Jurja u Purdevcu
prikazane su djecje igre kretanja. Stru¢nim predavanjima i podjelom promotivnog
materijala informiralo se javnost o multipli sklerozi. U durdevackom Domu kulture izveden
je prigodni kulturno umjetnicki program. Obiljezavanju je prisustvovalo 16 nasih ¢lanova.
Sudjelovali smo i 31. svibnja, na obiljezavanju Svjetskog dana multiple skleroze u
organizaciji Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske. ObiljeZzavanje je upriliceno
prigodnim programom u Koncertnoj dvorani Vatroslav Lisinski” u Zagrebu. ObiljeZzavanju
su prisustvovala 4 ¢lana.

Drustvo multiple skleroze
Viroviticko podravske zupanije
10. lipnja, obiljezilo je Svjetski
dan multiple skleroze u Sopju.
Nasih 8 ¢lanova sudjelovalo
je u sportskim igrama i bili

su vrlo uspjesni u disciplini
viseca kuglana za 5to su
primili medalje i priznanja.
Posjetiteljima je omogucena
voznja Camcem po rijeci
Dravi, a za njihovu sigurnost
pobrinula se Hrvatska gorska
sluzba spasavanja.

10.06.2017. Sopje, Sudjelovanje
na sportskom susretu
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18.06.2017. Hlebine, Posjet
nasem c¢lanu povodom proslave
s DanasvVida

T

28.07.2017. Gola jezero Jeskovo,
11. likovna kolonija i 23. susret
osoba s invaliditetom

08.09.2017. Krizevci, Strucni
skup povodom Medunarodnog
dana fizioterapeuta i

U sklopu projekta Vedriji dani,

dana 18. lipnja, posjetili smo naseg
¢lana Sasu Kovaca koji se nalazi u
udomiteljskoj obitelji u Hlebinama.
Sasi je, zahvaljujuci Op¢ini Hlebine,
omogucena terapija ultrazvukom po
Seltzeru. Proslavili smo Dan sv. Vida,
zastitnika Opcine Hlebine i bili na
tradicionalnom prosteniju.

U prekrasnom okruzenju jezera
Jeskovo u Goli, 28. srpnja, odrzana
je tradicionalna 11. likovna kolonija
Ciji je domacin bila Udruga Motacilla
Alba Jeskovo s poznatim kiparom
Dragutinom Ciglarom. Na koloniji
je sudjelovalo 10 umjetnika koji

su koristili tehniku ulje na platnu.

Tim umjetni¢kim dogadajem

A obiljezen je i 23. susret osoba s
invaliditetom u organizaciji Udruge
invalida Koprivnicko krizevacke

1 . Zupanije. Navedenom dogadanju

.. prisustvovalo je 5 ¢lanova naseg

Drustva.

Sudjelovali smo na 12. Kupu Zagorja i na lll. memorijalnom ribolovnom Kupu ,Davor Brli¢*,
26. kolovoza. Odrzano je natjecanje u lovu ribe udicom na plovak na bajerima u Vinipotoku.
Organizator natjecanja bila je Udruga osoba s invaliditetom Krapinsko zagorske zupanije i
nasi ¢lanovi bili su vrlo uspjesni.

Od mjeseca rujna, jednom mjesecno, ¢lanovi Drustva provode novu aktivnost u
prostorijama COOR-a Podravsko sunce. Rije¢ je o druzenju uz kavu. Clanovi razgovaraju
0 neobaveznim temama, razmjenjuju iskustva i informacije. Prilika je to da se, barem
nakratko, zaboravi na tegobe bolesti i svakodnevne probleme.

Strucni skup povodom
Medunarodnog dana fizioterapeuta,
odrzan je 8. rujna u Gradskoj
knjiznici ,Franjo Markovi¢” u
Krizevcima. Tema skupa bila je
,Zivot s multiplom sklerozom-
bolest s tisucu lica“. Predavaci su bili
stru¢njaci iz podrucja neurologije i
fizioterapije. Kroz predavanja smo
dobili najnovije informacije o lijecenju
multiple skleroze. Stru¢nom skupu
prisustvovalo je 10 ¢lanova naseg
Drustva.

U sklopu Europskog tjedna kretanja, 21. rujna, sudjelovali smo u formiranju ,pjesackog
vlaka®”. Osim ¢lanova Drustva multiple skleroze Koprivnicko krizevacke zupanije, sudjelovali
su clanovi srodnih udruga s podrucja grada Koprivnice te ¢lanovi udruga osoba s
invaliditetom iz Varazdina i Cakovca. Pod pratnjom djelatnika Policijske uprave Koprivni¢ko
krizevacke, krenulo se prema Zrinskom trgu gdje je odrzan 12. maraton u invalidskim
kolicima ,Koprivnica 2017 u organizaciji Udruge invalida Koprivnicko krizevacke Zupanije.

Nacionalni dan oboljelih od multiple skleroze —
obiljezili smo 26. rujna u Domu za starije i nemocne = A 26.09.2017. Koprivnica,

Obiljezavanje Nacionalnog
dana oboljelih od multiple

; w_,l skleroze

osobe u Koprivnici. Nakon literarno glazbenog
programa Kluba za starije osobe ,Mariska“, odrzano
je stru¢no predavanje na temu ,Nacini lije¢enja i
rehabilitacije osoba oboljelih od multiple skleroze s
motori¢kim i nemotorickim simptomima“, dr.med.
spec.neurologije Suzane Pejnovi¢. Obiljezavanju
Nacionalnog dana prisustvovala je predsjednica
Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske
Branka Luki¢ s radnim timom. Predsjednica Saveza
naglasila je vaznost pocetka lije¢enja odmah
nakon postavljanja dijagnoze. Za sve informacije,
oboljelima je na raspolaganju djelatnica Saveza
na besplatnoj liniji SOS MS telefona. ObiljeZavanju
Nacionalnog dana prisustvovali su: u ime Grada
Koprivnice zamjenica gradonacelnika Ksenija
Ostriz, predstavnici udruga iz Koprivnice te Udruga
»A je to” art Podravina iz Durdevca.

Od 13.-15. listopada odrzan je X. simpozij oboljelih od multiple skleroze u Specijalnoj
bolnici za medicinsku rehabilitaciju Varazdinske Toplice u organizaciji Saveza drustava
multiple skleroze Hrvatske. Ovogodisnja tema skupa bila je: ,Multipla skleroza, bolest s
tisucu lica- razmjenom informacija do zdravlja.” Predsjednica Saveza Branka Luki¢ upozorila
je da oboljeli od multiple skleroze, jos uvijek, nemaju ravhomjerno dostupne tretmane
ljeCenja i rehabilitacije u odnosu na ostale skupine osoba s invaliditetom. Simpoziju je
prisustvovalo 10 ¢lanova naseg Drustva.

multiple skleroze

F
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Dana 16. i 17. listopada u hotelu ,Holiday” u Zagrebu, odrzan j izaciji Zajedni ' m“““'le
ana 16. i 17. listopada u hotelu ,Holiday” u Zagrebu, odrzan je, u organizaciji Zajednice
e | simpoz skieroze

saveza osoba s invaliditetom Hrvatske - SOIH-a, XXIl. Hrvatski simpozij osoba s

invaliditetom s medunarodnim sudjelovanjem na temu ,Obrazovanje, zaposljavanje i 0 B "k
polozaj osoba s invaliditetom”. Dvodnevni program simpozija obuhvatio je predavanje o ' SIGG 0

na temu profesionalne rehabilitacije i zaposljavanja osoba s invaliditetom, s osvrtom na baraniske
polozaj osoba s invaliditetom u Republici Hrvatskoj. Jedna od tema bila je i inkluzivho ~ »=
obrazovanje osoba s invaliditetom - obrazovanje kao temeljno ljudsko pravo. Predstavnici Z“nanlle
udruga upoznali su prisutne sa svojim iskustvima u zapoSsljavanju i obrazovanju osoba s

invaliditetom.

Sudjelovali smo u akciji ,Hodanjem do zdravlja“ u sklopu projekta ,Zivjeti zdravo”, Akcija je Pozdrav svimal!

obuhvatila Setnju od Zrinskog trga odredenom rutom do gradskog parka. Fizioterapeuti

su provodili vjezbe u parku i mjerio se krvni tlak. Organizatori akcije, koja se je provodila U Druétvu multiple skleroze Osje¢ko baranjske zupanije i ova je godina bila u znaku
20. listopada bili su Grad Koprivnica i Hrvatski zavod za javno zdravstvo. promjena. Do kraja veljace Drustvo je vodila Ksenija Mach. U veljaci je gda Mach podnijela

ostavku te je na lzvanrednoj skupstini za predsjednicu izabrana dosadasnja dopredsjednica

Dana 4. studenog povodom obiljezavanja
= s . Kornelija Radi¢ Balazi¢, a za dopredsjednicu Kristina Bosnjak.

Dana Grada Koprivnice, na Zrinskom trgu,
odrzano je predstavljanje udruga Grada
Koprivnice i prodaja jabuka. Akcija prodaje
jabuka, koja se tradicionalno odrzava
svake godine, je humanitarnog karaktera.
Sav ovogodisnji prihod od prodaje jabuka
namijenjen je za potrebe ¢lanova Drustva
04.11.2017. Zrinski trg, - ¥ L multiple skleroze Koprivnicko-krizevacke
Koprivnica Predstavljanje rada : Zupanije. Uz stand s jabukama, Drustvo
Drustva povodom obiljezavanja multiple skleroze Koprivni¢ko krizevacke
Dana Grada Koprivnice . .. e .

Zupanije predstavilo je svoj rad kroz

promotivne materijale: letke, brosure
i ¢asopise (Vodi¢ za Zivot s multiplom I nadalje provodimo Projekt osobni asistent prema kojem

sklerozom, Utjecaj prehrane na multiplu su osobne asistente dobili nasih 6 ¢lanova sa najtezom
I

sklerozu i Zbornik radova 2017. Saveza vrstom invaliditeta. o .
drustava multiple skleroze Hrvatske). Bili Uredenje ureda u koji smo se preselili krajem prosle

smo popraceni od svih medija, s naglaskom godine uspjeli smo realizirati uz pomo¢ GC Retfala te
na VTV Televiziju, i zbog toga smo vrlo Osjecko baranjske zupanije, te je ured sada ljepse mjesto

zadovoljni svojim izlaskom u javnost. za druzenje clanova, kao i za rad.

Nastavili smo sa provodenjem psiholoskih i kreativnih
radionica ve¢inom u uredu Drustva dijim provodenjem Terapijsko jahanje
nastojimo unaprijediti rad samog Drustva te poboljsati
odnose medu ¢lanovima kao i izvoditeljima radionica.
Radionice se i dalje provode u suradnji s dr.sc. Damirom
Marini¢em i Paletom suvenira. Takoder ¢lanovi su nastavili
terapijsko jahanje u Udruzi Mogu.

Nastavili smo suradnju putem projekata s Gradom
Osijekom, Osje¢ko baranjskom zupanijom, Vodovodom-
Osijek d.o.o. te Op¢inom Antunovac.

Koristimo priliku da, ovim putem, najsrdacnije zahvalimo Gradu Koprivnici na inicijativi
prodaje jabuka u nasu korist, na zadovoljstvo svih ¢lanova Drustva multiple skleroze
Koprivnicko krizevacke zupanije. Takoder zahvaljujemo volonterima i gradskim vije¢nicima
koji su sve aktivnosti, vezane uz ovu prodaju, odli¢no odradili. Svim ljudima dobre volje
koji su nas posjetili, raspitivali se 0 nasem stanju vezano uz multiplu sklerozu, kupili jabuke
i dali dobrovoljni prilog, najsrdacnije zahvaljujemo.

U prosincu je odrzana redovna godisnja Skupstina Drustva multiple skleroze Koprivnicko
krizevacke Zupanije u prostorijama COOR-a Podravsko sunce. Tom prigodom organizirano
je druzenje ¢lanova povodom bozi¢nih blagdana.

Dragi nasi ¢lanovi i ¢lanice, Zelimo Vam sretan Bozi¢ i dobro zdravlje, puno srece i veselja
u novoj 2018. godini.

Predsjednica DMS KKZ, Radmila Funtek
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15. svibnja 2017. godine, predsjednica Drustva Kornelija Radi¢ BalaZi¢ je s dr.Teom Mirosevic¢ U sklopu projekta

Zubonja sudjelovala u emisiji Otvoreni studio Slavonske televizije gdje je bilo govora o financiranog od strane
dijagnostici, simptomima i nacinima suocavanja i Zivotu s multiplom sklerozom, radu Vodovod Osijek d.o.o0. u
Drustva i aktivnostima koje provodimo. rujnu smo bili na izletu u

Lol T ETW 5 U svibnju smo obiljeZi Sietski dan M s
: L% Bl FY na osjeckom Trgu Ante Starcevica gdje
' smo se okupili i na Standu izlozili radove
sa kreativnih radionica te osnovne
informacije o bolesti na panoima i
letke. Za tu prigodu izradene su majice
sa prigodnim natpisima, te letci sa
osnovnim informacijama o Drustvu
za novooboljele, sto je omoguceno
sredstvima odobrenima kroz projekt

financiran od strane Grada Osijeka.

TS S e
i
N 1

e,  Partnerstvo

U lipnju smo bili u posjetu Drustvu U sklopu projektnih aktivnosti, a vezano za
multiple skleroze Vukovarsko-srijemske partnerstvo i provodenje programa, u posjet su
Zupanije u Vukovaru prigodom njihovog nam dosli predstavnici Drustva multiple skleroze
obiljeZzavanja Svjetskog dana MS-a. Brodsko posavske Zupanije te smo zajedno

U suradnji sa Savezom organizacije obisli korisnike i osobne asistente zaposlene po
invalida Osjecko-baranjske Zupanije, otisli partnerskom projektu.

smo na izlet u Purdevac.

17. srpnja 2017. godine potpisali smo
JgREre ﬁna,ndrar,]ju o MiniSFarStYom Posjet prijatelja iz Slavonskog Broda s
za demografiju, obitelj, mlade i socijanu

politiku za trogodisnji program pod
nazivom “Zivimo s multiplom sklerozom
bez izolacije” kojim smo osigurali
zaposljavanje geronto domacica za
podru¢je Osijeka, Nasica i Pakova,
voditeljice projekta, koja je ujedno i nova
tajnica Drustva, te provodenje aktivnosti
Drustva.

U rujnu smo obiljezili Dan GC Retfala
predstavljanjem svoje udruge gdje
smo izlozZili radove kreativne radionice i
promotivni materijal.




.

Varazdin

4

Skupstina

U listopadu smo se druzili sa svima vama u
Varazdinskim toplicama na X. Simpoziju oboljelih
od multiple skleroze.

Redovnu izvjestajnu Skupstinu Drustva odrzali
smo 24.11.2017. godine gdje smo osim usvajanja
izvjeSca i planova za 2018. godinu, usvojili odluku o
promjeni visine ¢lanarine sa 50,00 kn na 100,00 kn
godisnje. Visina ¢lanarine nije se mijenjala proteklih
10-tak godina, a odluka se primjenjuje od 1.1.2018.
godine.

Medunarodni dan invalida ove godine ¢emo
proslaviti 5.12.2017. godine zajedno sa udrugama
osoba s invaliditetom Osjecko baranjske Zupanije
u organizaciji Saveza organizacije invalida Osjecko
baranjske Zupanije uz prigodni program.

Zelimo Vam sretnu i uspjesnu Novu 2018. godinu i
naravno puno zdravlja.

Kornelija Radi¢ BalaZi¢, predsjednica DMS OBZ

Kontakt informacije Drustva:
telefon: 302-323

mobitel: 0995620177

e-mail: dms_osijek@sdmsh.hr
adresa: Lj. Posavskog 14a, Osijek
iban : HR9425000091102135648

. 4
- Q

Trenutno se provodi trogodisnji program ,Osobni
asistent” koji je financiran od strane Ministarstva
socijalne politike i mladih (odnosno Ministarstva
za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku).
Njime je obuhvaceno 7 korisnika s najtezom vrstom
i stupnjem invaliditeta. Ova godina je druga od tri
godine provodenja ovog projekta.

Od kraja 2016. godine nase Drustvo provodi i projekt
financiran iz Europskog socijalnog fonda pod nazivom
“Osobni asistent za oboljele od multiple skleroze
Zadarske zupanije II” koji traje 2 godine. Ovim smo
prosirili uslugu osobne asisitencije na jos 8 korisnika i
pritom zaposlili 8 osoba.

U sklopu projekta odrzana je i pocetna konferencija u
lipnju 2017. godine.

Vazno je istaknuti da su osobni asistenti od
neprocjenjive vaznosti za oboljele budu¢i da im
pomazu u zadovoljavanju osnovnih zivotnih potreba
i samozbrinjavanju pa se stoga Drustvo trudi
prijavljivati na sve natjecaje koji nude upravo takvu
vrstu usluga.

Od ove godine, tocnije od 1.10.2017., nase Drustvo je
prepoznato kao vrijedna udruga koju ce financijski
podrzavati Nacionalna zaklada 3 godine u sklopu
Institucionalne podrske stabilizaciji i/ili razvoju
udruga. U sklopu ovefinancijske podrske osiguralismo
placu za tajnicu Drustva te naknadu za predsjednika
Drustva. Vazno je napomenuti da je nase Drustvo
jedno od 30 udruga na podrucju Republike Hrvatske
koje su se uspjeSno prijavile i ocjenjene su pozitivno te
sada primaju ovu vrstu podrske od strane Nacionalne
zaklade.
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U okviru tradicionalnog obiljeZavanja Europskog tjedna, Ministarstvo regionalnoga razvoja
i fondova Europske unije uz podrsku Europske komisije organiziralo je “Dane otvorenih
vrata EU projekata” koji su se odrzavali u razdoblju od 6. do 13. svibnja 2017. godine.

Cilj odrzavanja “Dana otvorenih vrata EU projekata” je bio predstaviti projekte koji su
svojom uspjesnom provedbom dali doprinos razvoju lokalnih zajednica u podruc¢jima kao
$to su energetika, istrazivanje i razvoj, kultura, obrazovanje, poduzetnistvo, promet, zastita
okolisa, ruralni razvoj, socijalna uklju¢enost, turizam, zdravlje i mnoga druga. Drustvo
oboljelih od MS-a Zadarske Zupanije odazvalo se na poziv da obiljezi ovaj tjedan posto je
i ono jedan od uspjesnih provoditelja europskih projekata.

U sklopu obiljezavanja ovog tjedna Drustvo je otvorilo svoja vrata 12.5.2017. i pozvalo
javnost na sudjelovanje u okruglom stolu. Plan okruglog stola je bio sljedeci:

+ Predstavljanje Drustva oboljelih od multiple skleroze Zadarske Zupanije - ciljevi, svrha
i programsko djelovanje Drustva (uvodnicar Patrik Pulji¢, predsjednik Drustva)
Predstavljanje EU projekta na kojima je Drustvo nositelj projekta: Osobni asistent za
oboljele od multiple skleroze Zadarske Zupanije Il (Europski socijalni fond) - Uvodnicar
Marija Juravi¢, voditeljica projekta

Priprema projekta od izlaska natje¢aja do prijave preko ocjenjivanja uspjesnosti
projekta do pocetka provedbe projekta - Uvodnicar Marija Juravi¢, voditeljica projekta
Moguce poteskoce prilikom prijave i provedbe projekta — dosadasnja iskustva Drustva
oboljelih od multiple skleroze Zadarske Zupanije - Uvodnicar Marija Juravi¢, voditeljica
projekta

Slobodna i otvorena rasprava sa sudionicima okruglog stola - njihova iskustva,
eventualna pitanja

Okrugli stol je zamisljen tako da su sudionici iskusni
provoditelji projekata u Zadarskoj zupaniji, ali i udruge
koje do sada nisu imale prilike sudjelovati u provedbi
projekata financiranih iz Europske unije iz raznoraznih
razloga.

Ovim okruglim stolom se tezilo pomo¢i udrugama
koje nisu imale europske projekte kako bi ih uspjesnije
pripremili i provodili u skoroj buduc¢nosti, ali i podijeliti
iskustva (ugodna i neugodna) sa iskusnim prijaviteljima
kako bi si medusobno pokusali pomoci dati odgovore
na eventualne nastale poteskoce i kako ih izbjeci u
buducnosti.

PARTNERSTVO SA TALIJANIMA

U suradniji s Zajednicom talijana Zadar nase Drustvo se prijavilo kao partner na natjecaj
Umjetnostikulturaza mlade Europskog socijalnog fonda Operativnog programa Ucinkoviti
ljudski potencijali 2014.-2020. Sudjelovanje u kulturnim i umjetnickim aktivnostima vazan
je aspekt uklju¢enosti u drustvo, a ograniceni pristup toj vrsti aktivnosti moze rezultirati
smanjenim mogucnostima za mlade da razviju drustvene veze te vjestine i znanja koja
doprinose njihovom osobnom razvoju. Stoga je Poziv na dostavu projektnih prijedloga
+sUmjetnost i kultura za mlade” usmjeren na prevladavanje ogranicenja pristupa mladih
osoba kulturnim i umjetnickim sadrzajima i aktivnostima (geografska izoliranost,
nepovoljne financijske prilike, invaliditet i dr.) te poticanje mladih da aktivno sudjeluju u
kulturnom Zivotu zajednice. Poziv se provodi u okviru specifitnog cilja 9.i.1 Borba protiv
siromastva i socijalne isklju¢enosti kroz promociju integracije na trziste rada i socijalne
integracije ranjivih skupina i borba protiv svih oblika diskriminacije.

Sa zadovoljstvom mozemo reci kako je ovaj projekt prosao administrativnu provjeru te je
prosljedeno na sljededi stupanj provjere.

KLUB MLADIH OBOLJELIH OD MS-A

Od 21. veljace 2017. godine u Yoga studiu
Leela nasi ¢lanovi Kluba mladih, zajedno sa
svojim pratnjama, su pohadali besplatne
satove yoge jednom tjedno, pod stru¢nim
vodstvom dviju instruktorica na volonterskoj
bazi. Tijekom 6 mjeseci treninga yoge mladi
oboljeli od MS-a su naucili pravilno disati,
opustiti se i pozitivno razmisljati, pravilno
izvoditi vjezbe rastezanja, fleksibilnosti i
snage te cuti pokoju korisnu informaciju o
zdravoj prehrani.




U sklopu obiljezavanja Svjetskog dana multiple skleroze 2017. godine, Drustvo oboljelih od
multiple skleroze Zadarske Zupanije je 26. svibnja organiziralo obiljezavanje 1. Zadarskog
MS dira. Ovim dogadajem zeljeli smo podici svijest o ovoj bolesti, doprijeti do $to veceg
broja oboljelih od MS-a i uz lagani DIR obiljezZiti Svjetski dan multiple skleroze. U suradniji
s Volonterskim centrom suradivali smo i s 10 - tak volontera koji su se pobrinuli da cijeli
dogadaj prode u najboljem redu. Okupljanje sudionika je bilo na zadarskom Forumu
od 11 sati, uz glazbu i dijeljenje promotivnih materijala, a sam PIR je krenuo u 12 sati. U
obiljeZavanju ovog dana su nam se pridruzila i Drudtva multiple skleroze Split i Sibenik
koji su se s nama prosetali Setnicom, preko Rive do Pozdrava Suncu odakle su pusteni
karakteristi¢ni narancasti baloni.

Putem medija na sudjelovanje su pozvani
svi gradani Zadra, a isti su i nakon odvijanja
manifestacije pisali o ovom dogadanju.
Ove objave mozete pogledati na sljede¢im

llinkovima:

- http://radio.hrt.hr/radio-zadar/clanak/zadarski-ir-uz-
svjetski-dan-multiple-skleroze/146171/
http://zadarski.slobodnadalmacija.hr/djirada/clanak/
id/487817/setnja-od-foruma-do-pozdrava-suncu
https://www.antenazadar.hr/clanak/2017/05/
podignimo-zajedno-svjesnost-o-multipla-sklerozi-u-
petak-1-zadarski-ms-dir/
http://www.057info.hr/vijesti/2017-05-25/prvi-
zadarski-ms-dir
http://www.narodni-list.hr/posts/285045003
http://www.zadarskilist.hr/clanci/26052017/iz-dana-
u-dan-smanjuju-se-predrasude-drustva-prema-
oboljelima-od-ms-a
http://www.ezadar.rtl.hr/dogadaji/2679925/odrzan-
1-zadarski-ms-djir-u-organizaciji-drustva-oboljelih-
od-multiple-skleroze-zadarske-zupanije/
http://radio.hrt.hr/radio-zadar/clanak/zadarski-ms-ir-
uz-svjetski-dan-multiple-skleroze/146321/
http://www.ss-prirodoslovno-graficka-zd.skole.
hr/?7news_hk=1&news_id=458&mshow=1764#mod_
news

NOGOMET

Nase drustvo je u suradnji s HRT-om,
Prirodoslovno grafickom Skolom Zadar i
Europskom platformom za MS snimilo
kratki video prilog o sportu i multiploj
sklerozi na engleskom jeziku te ga je u
travnju ove godine objavilo na Youtube
kanalu.

Predsjednik Drustva Patrik Pulji¢ se aktivno
bavi sportom usprkos dijagnozi te njegova
prica sluzi kao svijetli primjer drugim
osobama oboljelima od multiple skleroze.
Za potrebe snimanja odigrana je utakmica
u kojoj su sudjelovali Patrikovi prijatelji koji
ga znaju i prije dijagnoze te raspravljaju
o tome koliko su se stvari promijenile.
Ova prica je prikazana i na Regionalnom
dnevniku  (http://magazin.hrt.hr/361725/
patrik-se-sportom-bori-protiv-multiple-
skleroze)te je ista objavljena na engleskom
jeziku preko Youtube kanala kako bi se
doprijelo do Sire populacije (https:/www.
youtube.com/watch?v=ZCllwqzkoJA).

Football and Multiple sclerosis; A story from Zadar




“Multipla skleroza
bolest je s tisucu
lica, a predsjednik
Drustva Patrik
Pulji¢ svojim
Zivotnim stavom,
unatoc ozbiljnim
zdravstvenim
tesko¢amas siri
pozitivnu energiju.
Njegov je saveznik
sport, i naravho
prijatelji s kojima
redovito igra
nogomet.”

POSJETE KORISNICIMA

Drustvo se takoder trudi
u sklopu svog djelovanja

i rada posjetiti ¢lanove
koji nisu u moguénosti
docdi do prostorija Drustva
(kako zbog stanja u kojem
se nalaze kako zbog
udaljenosti), a sve to kako
bi odrzali komunikaciju

s tim ¢lanovima i

kako se ne bi osjecali
isklju¢enima.
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Q Zupanije

Dragi nasi prijatelji !!

Proletjela nam je i 2017.godina te smo i ovu godinu obiljeZili brojnim aktivnostima i
dogadanjima pruzajuci podrsku nasim dragim ¢lanovima. Zahvaljujemo se svim nasim
dragim suradnicima, kolegama, ¢lanovima i svim ljudima dobrog srca $to su nam bila
velika pomo¢ i podrska u nasem radu.

Programi i projekti:

Trogodisnji program ,Osobni asistenti za oboljele od multiple skleroze” s najtezim
stupnjem invaliditeta koje obuhvaca 8 korisnika sa podru¢ja grada Karlovca, Ogulina i
Duga Rese - Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku

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

Projekt ,ObiljeZavanje Nacionalnog dana multiple skleroze” - Grad Karlovac

Projekt ,Sufinanciranje rada Drustva multiple skleroze Karlovacke Zupanije i briga o
osobama s invaliditetom” — Karlovacka zupanija
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Karlovca

Sudjelovanje na X.
Simpoziju oboljelih od
multiple skleroze

Sudjelovanje na manifestaciji
povodom rodendana Grada

Edukacije i radionice:

Sudjelovanje na radionici o
zagovaranju i odrzivosti s
liderima promjena

Sudjelovanje na radionici ,Prava i
interesi djece koja u obitelji imaju
iskustvo mentalnih bolesti”
Sudjelovanje na edukaciji Centra
znanja za unapredenije Zivljenja
osoba s invaliditetom i SOIH-a
Povodom obiljezavanja Svjetskog
dana zdravlja sudjelovali na
edukaciji ,Pricajmo o depresiji”
Sudjelovanje na Svibanjskim
zdravstvenim danima , Mozemo
bez boli —multidisciplinirani
pregled”

Sudjelovali na obiljezavanju
Svjetskog dana multiple skleroze
»Ja sam vise od MS-a“
Sudjelovali na manifestaciji ,Dan
grada Karlovca 2017. godine”
Povodom obiljezavanja
Europskog tjedna mobilnosti
sudjelovali na predavanju
,Vaznost kretanja u prevenciji
mentalnih i drugih bolesti”
Sudjelovanje na Festivalu
volonterizma u Karlovcu
Povodom obiljezavanja
Nacionalnog dana oboljelih

od multiple skleroze sa

nasim dragim ¢lanovima i
medicinskim sestrama iz Opce
bolnice Karlovac i Ustanove

za zdravstvenu njegu u kuci
obiljezili smo i organizirali
zajednicko druzenje i domjenak.
Kao i svake godine sudjelovali
smo na Sajmu udruga u Karlovcu
gdje su se prezentirale 74
udruge s ciljem promocije raznih
djelatnosti.

Sudjelovanje sa nasim ¢lanovima
na X. Simpoziju oboljelih od
multiple skleroze u Varazdinskim
toplicama.

Sudjelovanje na X. Konferenciji
pruzatelja usluga osobama s
invaliditetom u Karlovackoj
Zupaniji

Posjete nasim ¢lanovima

Druzenje dok se ceka red za
ultrazvuk.

Kreativni radovi
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Blizi se kraj jo$ jedne vrlo uspjesne ali ujedno i godine pune novih izazova. lako nije sve
uvijek islo ,kao podmazano” snalazili smo se u novim projektima, rjeavali probleme u
hodu i ono najvaznije, uvijek bili na raspolaganju nasim ¢lanovima ciji se broj ove godine
uveliko povecao.

S pocetkom godine zapocela je druga godina trogodisnjeg programa ,Osobni asistent za
osobe s najtezim stupnjem invaliditeta” financiran od strane Ministarstva za demografiju,
obitelj, mlade i socijalnu politiku putem kojeg i dalje imamo zaposlene 3 osobne
asistentice, kao i projekte financirane od strane Grada Cakovca, Medimurske Zupanije i
Opcine Nedelisce.

U proljece 2017. godine zapoceli smo s dvogodisnjim projektom pruzanja usluga osobne
asistencije ,Osobna asistencija za osobe s multiplom sklerozom” financiranin od strane
Europskog socijalnog fonda, prvi put kao nositelji projekta sto nam je predstavilo veliki
izazov alii zadovoljstvo jer smo zaposlili 5 novih osobnih asistentica za 5 ¢lanova s najtezim
invaliditetom.

U mjesecu svibnju zavrsio je trogodiSnji program ,Tu smo, spremni da pomognemo”, te
smo se na isti natjecaj ponovno uspjeSno prijavili i krenuli s novim ciklusom provedbe
putem kojeg zaposljavamo 2 gerontodomacice koje pruzaju socijalne usluge za 5 ¢lanova
te 1 administrativnu djelatnicu.

Kao i svake godine trudli smo se obiljezavati sve vazne datume kroz godinu, $to u nasoj
lokalnoj zajednici, a $to na nacionlanom nivou. S radovima iz nasih kreativnih radionica
prisustvovali smo na brojnim izlozbama, a medu najznacajnijim svakako je za spomenuti
MESAP 2017., Radionice na otvorenom i izloZzbama radova u organizaciji Saveza udruga
osoba s invaliditetom Medimurske Zupanije.

Svecana vecera Simpozij

[

Zahvaljujemo se svim naSim suradnicima, donatorima, partnerima i nasim dragim
¢lanovima na svim aktivnostima koje smo zajedno odradili, ugodno se druzili i bili velika
podrika nasim novim ¢lanovima. 4 LY
Od srca Vam svima zelimo Sretnu, uspjesnu i veselu 2018. godinu.

Radivoj Misljenovi¢ — predsjednik Drustva multiple skleroze Karlovacke Zupanije I E f I - 1‘_;"'
Jasmina Slavnic - tajnica
Radionica psihologice sa

zaposlenicama J
Y., -
[ N
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Kreativne radionice

v

Sastanak i potpisivanje ugovora
s novim osobnim asistenticama

AT o
o "' 1

Predavanje socijalnog radnika

R |

Posjeta korisnici usluge osobne
asistencije

Obiljezavanje svjetskog dana multiple
skleroze u centru Cakovca

Posjeta ¢lanici
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15 godina DRUSTVA MULTIPLE SKLEROZE VARAZDINSKE ZUPANIJE

Vizija
Drustvo jednakih moguénosti s pravima i obvezama svake osobe uvazavajuéi njezine
potrebe i postujudi njezino dostojanstvo.

Misija

Drustvo multiple skleroze Varazdinske Zupanije je neprofitna udruga koja kroz javno
djelovanje, savjetovanje, edukacije, pruzanje socijalnih usluga, suradnju i udruzivanje radi
na stvaranju ukljucivog, ravnopravnog i poticajnog okruzenja za oboljele od multiple
skleroze i srodnih bolesti.

Vrijednosti i principi djelovanja

1. Postivanje i zastita ljudskih prava i uvazavanje razlicitosti

2. Neprihvatljivost svake diskriminacije i govora mrznje

3. Medusobno uvaZavanje ¢lanova i postivanje razlicitih interesa

4. Otvorena komunikacija i pravodobna razmjena informacija medu ¢lanovima

5. Unaprijed dogovoren i zajednicki nastup prema institucijama vlasti

6. Demokratsko donosenje odluka i ravnopravna zastupljenost ¢lanova u procesu
donosenja i provedbi odluka

7. Odgovornost ¢lanova za dogovoreno i transparentnost u radu Drustva

8. Promicanje vrijednosti rada Drustva kod ostalog stanovnistva u lokalnoj zajednici
9. Postivanja Etickog kodeksa ponasanja u Drustvu.

Drustvo multiple skleroze Varazdinske Zupanije, je udruga cije je sjediste u gradu Varazdinu.
Okuplja oboljele od multiple skleroze sa podrucja cijele Varazdinske zupanije. Kako
invaliditet oboljelih raste s godinama dijagnoze, vecina ¢lanova su osobe s invaliditetom,
od 80 - 100%.

Drustvo od samih pocetaka rada u Varazdinskoj zupaniji, od 1994., kao regionalna
sekcija, a od 6. studenog 2002. kada je odrzana osnivacka Skupstina DMSVZ, sustavno
radi na unaprijedenju kvalitete Zivljenja osoba oboljelih od multiple skleroze. Prije nego
je dodijeljen prostor udruzi, kroz ku¢ne posjete, druzenja i predavanja u ustupljenim
prostorima.Nakon dodjele prostora u Krizanicevoj ulici 33, ujesen 2004. pocinje intenzivniji
rad Drustva. Odmah pocetkom 2005. pocinje sa radom kreativna radionica, psiholoska
takoder 2005. Obje radionice rade bez prestanka sve godine, bile potpomognute
projektima ili ne. Od 2008. pa do 2010. Provodeni su u Drustvu Debatni klubovi za
mlade, vid vrlo kvalitetne organizacije slobodnog vremena za mlade i one koji se tako
osjecaju. Provedena su dva projekta info-edukacija za zainteresirane ¢lanove.
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Posjete

2006. odobreno je financiranje i
ima

trogodisnjeg programa ,,Osnaiiqgﬂ?é(
oboljelih” u kojem su objedinjeni postojeci
projekti i neki novi kao medicinska
gimnastika, predavanja stru¢njaka i
osnivanje grupe volontera.

2008. iako nismo dobili financije za tajnicu,
te godine smo krenuli sa projektom
»Osobnog asistenta” za tri korisnice.

2009. godine odobravanje dvogodisnje
potpore za osnovnu djelatnost uspijevamo
zaposliti tajnicu na pola radnog vremena.
Poslije zavrietka dvogodisnjeg programa
financiranja osnovne djelatnosti, Drustvo
ju je uspjelo zaposliti preko trogodisnjeg
programa, ali nazalost pokazala se potreba
za puno radno vrijeme tajnice. Vidljivo je
na primjer da fali rad sa volonterima, jer
jednostavno nema vremena. Uz programske
aktivnosti ured radi i na statutarnim
obavezama prema svojim ¢lanicama i
¢lanovima.

Preko osnovne djelatnosti 2010. provedena
je edukacija tijela upravljanja, koje je
odrzao ACT Cakovec, te udruga Zora,
takoder iz Cakovca.

2012. godine Drustvo sa Zupanijom
potpisuje Sporazum o suradnji na
promicanju socijalnog poduzetnistva i
poticanju zaposljavanja teze zaposljivih
osoba na podrug¢ju Varazdinske zupanije.
Tiskana je brosura pocetkom provodenja
trogodisnjeg programa.

Nakon prestanka financiranja trogodisnjeg
programa (nedostatak financija), preko kojeg
je radila tajnica Drustva, dogovoreno je sa
Ministarstvom socijalne politike i mladih, da
se naknada za vodenje programa “Osobnih
asistenata” pocinje isplacivati kao placa
dosadasnoj tajnici. Kao voditeljica “Osobnih
asistenata” radila je na pola radnog vremena
od 1.6.2014. do 27.2.2015. kada potpisuje
aneks ugovora o radu kao koordinator
volontera. To je EU-projekt Saveza drustva
multiple skleroze Hrvatske, pod nazivom
“SOS za MS - podrska i razvoj socijalnih
usluga i inkluzivnog volonterstva”,
financiran iz Europskog socijalnog fonda.



Medicinska-ludbreg

Drustvo od svog osnutka brine o svojim ¢lanovima i
pruza im informacije o pravima osoba s invaliditetom,
o vrstama pomagala na koje imaju pravo (Stake,
ulosci, pelene, kateteri, kolica ...), o svim ostalim
uslugama koje lokalna zajednica pruza, pomaze u
kontaktu sa centrom za socijalnu skrb, o povlasticama
osoba s invaliditetom. Preko projekata i programa
organizira i provodi radionice i predavanja stru¢njaka.
Provedene su i info-radionice za zainteresirane
¢lanove, i to osnovni i napredni tecaj. Zainteresiranima
se pruzaju i usluge psihologa.

.....

.....

2014 i ¢lanice su ostale bez pomodi domacice. 2015. godine preko grada Varazdina koristimo
usluge 2 domacice i jednu pomocénu administrativnu djelatnica u uredu drustva.

Tijekom 2015. godine, osobni asistenti i domacice pruzaju slijedece izvan institucionalne usluge
socijalneskrbitj. sve aktivnostiusmjerene podizanjurazine kvalitete Zivota osoba sinvaliditetom:
usluge pomodi i njege u kudi (osobna higijena, pomoc u kuci, pomoc¢ u aktivnostima van kuce,
lijecnik, nabava), psiholoska pomo¢, organiziranje slobodnog vremena - kreativne radionice.
Kao $to samo ime programa kaze, udruga doprinosi unaprijedenju kvalitete Zivljenja ¢lanova,
njihovom osnazivanju i boljem ukljucivanju u zajednicu. Provodenjem tih projekata i programa
udruga ima utjecaj na kreiranje lokalnih politika za osobe s invaliditetom (npr. VZ Zzupanija je
upoznavsi se sa aktivnostima udruge i problemima u provodenju programa, odlucila potpisati
vec spomenutu Sporazum - ugovor na neodredeno sa Vz. zupanijom).

n

Krajem 2014. godine u gradu
Varazdinu jeosnovanoPovjerenstvo
za OSI grada Varazdina, gdje je
predsjednicaDMSVZjednaod¢lanica.
Nakon 3to je 2016. zavrsio trogodisniji
projekt ,Osobni asistenti”, odmah
smo se javili na natjecaj i zapoceli
sa novim trogodisnjim projektom
OA. U meduvremenu, udruga je
partner Drustvu multiple skleroze
Krapinsko zagorske zupanije u EU-
projektu, osigurala jos dva osobna
asistenta za dvije c¢lanice udruge.
Dobra suradnja s lokalnim medijima
pridonosi  vidljivosti  udruge i
prepoznata je kao partner lokalnoj
upravi, institucijama, obrazovnom
sustavu, ali i kao poslodavac teze
zaposljivih osoba. Ove godine
Drustvo je imalo vise gostovanja na
lokalnim radio postajama, i lokalnoj
televiziji.
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Simpozij 2017.

Pozivu na Skupstinu
Drustva su se odazvale
dogradonacelnica Varazdina
gda. Sandra Malenica i nasa
dugogodisnja psihologica,
profesorica Ljiljana Husnjak!



Posjet medicinskoj J
$koli-o MS- A TR T O

Mladi ¢lanovi Petra i Vjeko, bili su u
Medicinskoj Skoli u Varazdinu kako bi
ucenicima priblizili multiplu sklerozu i
svoj svakodnevni zivot sa njom. Oni su
pozitivan primjer da multipla skleroza
ne mora biti problem i hendikep vec i
izazov! Njima su se pridruzili i korisnici
Doma Leki¢ koji su takoder govorili o
svojem invaliditetu.

— ‘l i

Drustvo ima dobru suradnju sa mati¢nim Savezom, koji pokrece inicijative prema drzavnim
institucijama za izmjene propisa, koji se ticu multiple skleroze (prvenstveno propisi vezani
uz uvjete lijecenja i tijela vjeStacenja).

Drustvo trenutno ima 112 ¢lanova, od toga je 23 muskih. Ove 2017. godine ponovno je
za Cetiri savjetodavne radionice psihologa, dvije saVJetodavne radionice socijalnog
radnika, te Cetiri predavanja stru¢njaka. Osim toga osigurana je i druga polovica place
tajnici Drustva i zaposljavanje socijalne radnice na pola radnog vremena.

Preko trogogodisnjeg programa zaposlena je jedna domacica na puno radno vrijeme
u Varazdinu i jedna na pola radnog vremena u Lepoglavi. Dvije domacice pruzaju svoju
uslugu za dvadesetak nasih ¢lanica i ¢lanova. Redovne aktivnosti Drustva, koje se provode
neovisno o dva trogodiSnja programa (OA i domacice):

Kreativna radionica —jednom tjedno

Psiholoska radionica — jednom mjesecno

Klub mladih - jednom mjese¢no obavezno, a po potrebi i ces¢e (druzenja, posjeti)
Medicinska gimnastika i masaza- aktivnosti financira grad Varazdin

Klub Ludbreg - aktivnosti financira grad Ludbreg i opcina Martijanec

Klub Lepoglava - aktivnosti financira grad Lepoglava

Ured od polovice 2017. godine radi svaki dan od 8 - 16 sati. Provodenjem svih
programa i projekata Drustvo se pridruZzuje novom razvoju politike prema osobama sa
invaliditetom, gdje se sa medicinskog modela kreiranja politike za osobe s invaliditetom
prelazi na socijalni model i model ljudskih prava.

Predsjednica Drustva multiple skleroze

Varazdinske Zupanije
Irena Vrdoljak dipl.oec.
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Drustvo

oholjelih
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@ skieroze

U sisagko

moslavacke

fupanije

Postovani prijatelji, clanovi i suradnici,

Cast nam je obratiti Vam se i zahvaliti $to ste izdvojili vrijeme kako biste saznali ne$to o
novo osnovanom drustvu oboljelih od multiple skleroze Sisacko moslavacke zupanije.
Udruga se osnovala s idejom pruzanja podrske i pomoc¢i osobama oboljelim od multiple
skleroze na podrucju Sisacko moslavacke zupanije kroz:

- okupljanje i informiranje ¢lanova o MS-u kroz organizirane slobodne aktivnosti, radionice,
javna dogadanja, osvjeStavanje javnosti, organiziranje zajednickih aktivnosti, ublazavanje
negativnih ucinaka siromastva i uloge oboljelih od multiple skleroze, njihove pravne i
materijalne zastite, poticanje i iniciranje unapredenja istrazivanja, lijecenja, rehabilitacije
i zaStite osoba oboljelih od multiple skleroze, posjete i obilasci djelomic¢no pokretnih i
nepokretnih ¢lanova te prevencija nasilja nad osobama s invaliditetom.

Uz okupljenih 10 ¢lanova drustva oboljelih od multiple skleroze Sisacko moslavacke
Zupanije i Sest ¢lanova iz Saveza drustava multiple skleroze: Dijana Rogini¢, Branka Lukic,
Tanja Malba3a, Zeljka Antunovi¢ i Lucija Dugorepec odrzana je Osnivacka skupstina
2.5.2017.g. u Popovaci u pastoralnom centru.

Veliko hvala doti¢nim gospodama 5to su nas korak po korak vodile do osnivanja. Nije to
jednostavno, zakoni su nam nepoznati jer ve¢inom su ¢lanovi drustva medicinske struke.
Ali uspjeli smo.




Drustvo oboljelih od multiple skleroze Sisacko moslavacke Zupanije odabralo je za
predsjednicu: Danijela Saka

dopredsjednicu: Marija Samarzija

Prostor drustva oboljelih od multiple skleroze Sisacko-moslavacke Zupanije osigurao je
i volonterski bez naknade, gradonacelnik g. Miskovi¢. Adresa je: Trg grofova Erdodyja 4,
Popovaca. Posto smo novo drustvo, knjigovodstvo mora biti dvojno kroz tri godine, te se
moramo od srca zahvaliti dragoj gdi. Ruzici Ili¢ $to nas polako uci i vodi korak po korak
kroz, “Sumu Striborovu”, racune i papirologiju.

Za financijske troskove osnivanja pomogli su nam Grad Popovaca i Opcina Jasenovac.
31.5.2017.g. tri ¢lana drustva: Marija, Oleksandra i Danijela gostovale su u Zagrebu u
dvorani Lisinski povodom dana MS-a “JA SAM VISE OD MS-a “ i slusale predavanje drage
goscée gospode Lori Schneider. 18.6.2017.9. povodom “ZDRAVOG DANA" osiguran nam
je Stand pred crkvom u Popovaci. Predstavljale smo nase drustvo oboljelih od multiple
skleroze Sisacko moslavacke zupanije sa letcima i knjizicama o MS-u.

% Drustvo oboljelih od multiple skleroze
L Sisatko moslavacke Zupanije na X
Simpoziju u Varazdinskim toplicama imalo
je osigurano dva mjesta. Predstavljali su nas
od 13.10.2017. do 15.10.2017.g: Danijela Saka
i Rahela Cerovec.

Drustvo MS-a Brodsko posavske Zupanije
odazvalo se na naSu molbu i povezli
su Rahelu Cerovec i Danijelu Saka na X.
Simpozij u Varazdinskim toplicama. Nakon
tri dana poucnih i zanimljivih predavanja i
izvrsnog druzenja vratili nas kuc¢i. Od srca
veliko Vam hvala.

Zahvaljuju¢i X. Simpoziju stekli smo divna
- prijateljstva, $to sa drugim ¢lanovima
drustava iz hrvatskih Zupanija, tako i sa
prof. Borisom Blazinicem. | dogovorili se o
buducoj suradniji.

e B

Drustvo oboljelih od multiple
skleroze Sisa¢cko moslavacke
Zupanije organizira predavanje
koje ¢e se odrzati 15.12.2017.g
u prostoru Vinskog podruma
u Popovaci (Kutinska ulica 4) s
pocetkom u 16 sati.

Predavanje na temu "Psiholoski
aspekti  multiple  skleroze”
odrzat ¢e Boris Blazini¢, profesor
i sudski vjestak za psihologiju,
dok ¢e osvrt na temu “Zivot
sa  multiplom  sklerozom”
predstaviti Alen Brecek, bacc.
med. tech.

Organizatori pozivaju oboljele od multiple skleroze, clanove njihovih obitelji i sve ostale
zainteresirane gradane na ovaj edukativni susret koji e se nakon predavanja nastaviti uz
neformalno drruzenje.

Drustvo oboljelih od multiple skleroze Sisacko moslavacke zupanije ima 30 ¢lanova, od
toga 8 nepokretnih, a 5 djelomi¢no pokretnih koje planiramo posjetiti.

Dragi prijatelji slobodno nam se obratite. Podijelite svoje probleme i strahove sa nama.
Zajedno ¢e nam biti lakse.

Pozdrav svim ¢lanicama i ¢lanovima Drustva oboljelih od multiple skleroze Sisacko
moslavacke Zupanije i svim drugim drustvima u Domovini. Zelimo Vam povodom
nadolazec¢ih blagdana puno zdravlja, srece, ljubavi i druzenja te svako dobro u Novoj
2018. godini.

Predsjednica Drustva oboljeli od MS-a Sisacko moslavacke Zzupanije
Danijela Saka
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2017. godina je brzo prosla. Kao i svake godine, bili smo vrlo aktivni. Provodili smo brojne
projekte i programe. Nazalost, povecao nam se broj ¢lanova. Kazemo nazalost jer imamo
dojam da sve vise ljudi oboljeva od multiple skleroze i srodnih bolesti. | to mladih ljudi.
Tijekom godine smo provodili projekte osobnog asistenta iz Europskog socijalnog fonda
i iz drzavnog proracuna putem Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu
politiku. Takoder smo ponovno dobili trogodidnji program u sklopu Razvoja mreze
socijalnih usluga od MDOMSP te putem njega imamo zaposlene tri gerontodomacdice na
otocima Krku, LoSinju/Cresu i u Gorskom kotaru i jednu visu fizioterapeuticu za podrugje
Rijeke i okolice. Fizioterapeutica osim fizikalne terapije provodi i ultrazvuk po Seltzeru, a
$to nam sufinancira i Primorsko goranska Zupanija, Upravni odjel za zdravstvo.

Grad Rijeka nam je omogucio zaposljavanje psihoterapeuta tako da smo i ove godine

uspjesno provodili psiholoske radionice. Primili smo donacije od Ljekarne Jadran i HEP-a. Prikupljali smo PVC ¢epove te su

nas kao i sve ove godine podupirali mnogi sugradani, firme, skole, vrtici, bikeri....
Imali smo i zaposlenike putem mjera Javnih radova Hrvatskog zavoda za zaposljavanje. Uz Sudjelovali smo i na mnogim manifestacijama u PGZ gdje smo radili na senzibilizaciji
to sudjelujemo i sa Probacijskim uredom Rijeka te odredeni broj osudenika svoje kazne javnosti, dijeleci letke o radu Drustva, izlazuci radove iz kreativnih radionica...
odraduju u Drustvu. Takoder, ove godine smo imali stand na Spancirfestu gdje smo se imali prilike druziti

s nasim dragim prijateljima iz Varazdinske Zupanije.
Uz sve to imamo i brojne druge aktivnosti kao $to su kreativne radionice, klub mladih,
$portski klub, druzenja, predavanja...




Zelimo ovu priliku iskoristiti da se pohvalimo obnovljenom suradnjom sa Klinikom za
neurologiju KBC-a Rijeka. Nova procelnica doc.prim.dr.sc. Vladimira Vuleti¢ je gotovo isti
mjesec kad je dosla na mjesto procelnice dosla u Drustvo s dr.sc. Davidom Bonifaci¢cem
te izrazila Zelju da na najbolji moguc¢i nac¢in pomogne oboljelima od MS-a. | dalje je Zelja
svih lije¢nika na rijeckoj neurologiji da se oboljeli od MS-a i iz nase zupanije lijece u Rijeci.
S obzirom da pacijenti zele birati neurologa kod kojeg ce se lijeciti, procelnica je i to
omogucdila tako da svi pacijenti mogu reci da zele na pregled kod odredenog lije¢nika.
Smatramo da je to jako dobar razlog da se mnogi koji su odlazili u Zagreb na preglede
vrate na rije¢ku neurologiju. Sva terapija koja je dostupna u Zagrebu dostupna je i u Rijeci.

Osim toga, uspostavili smo dobru suradnju i sa Zavodom za fizikalnu i rehabilitacijsku
medicinu KBC-a Rijeka. Procelnica Zavoda prof. dr. sc. Tea Schnurrer Luke-Vrbanic i dr.sc.
Viviana Avancini-Dobrovi¢ su u Drustvu odrzale predavanje ,Fizikalna rehabilitacija
oboljelih od multiple skleroze”. Procelnica je izrazila Zelju da se onim oboljelima kojima
se za to utvdi potreba omogucdi primjena botoxa kod spazama. Trenutno su dvije nase
¢lanice u postupku dobivanja istoga i nadamo se da ce se pokazati ucinkovit.
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Obiljezili smo Svjetski dan MS-a akcijom ,Movi Se” kojom smo pozvali sugradane da hodaju
za MS. Odaziv je bio vrlo dobar, prikljucili su nam se i lije¢nici KBC-a Rijeka te predstavnici
Grada i Zupanije.

lako ¢emo ovu godinu pamtiti po mnogo ¢emu, najvjerojatnije ¢emo je najvise pamtiti
po nepravednoj presudi koja je dosudena nasem ¢lanu Huanitu Lukseti¢u zbog uzgoja
konoplje u medicinske svrhe. Kao odgovor na nezadovoljstvo tom presudom odlucili
smo pokrenuti kampanju #osuditeimene. Zelimo skrenuti paZnju na ¢injenicu da se dio
gradana RH lije¢i konopljom iako je zabranjena i da je o tome potrebno govoriti. Stoga
na na$oj web stranici www.dmspgz.hr i facebook profilu Drustvo multiple skleroze PGZ
objavljujemo price ljudi koji koriste konoplju kao i poruke podrske. Pozivamo vas sve da
nam se pridruzite jer je legalizacija konoplje u medicinske svrhe vazna svima nama.

Vladimir Kompari¢, dr.med.
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Zupanije

Dragi prijatelji, ¢lanovi, suradnici i Citatelji,

u ime Drustva zelimo se zahvaliti svima koji su izdvajili vrijeme kako bi saznali informacije
o nasim aktivnostima i doprinosu unutar civilnog sektora.

Udruga je aktivni sudionik svih dostupnih edukacija, seminara, skupova i konferencija,
te svojim aktivnim djelovanjem pridonosi promicanju ljudskih prava i smanjenju
diskriminacije osoba s invaliditetom.

Dosada smo stekli iskustva kroz provedbu niza programa, projekata i podrski a sve u cilju
poboljsanja polozaja osoba s invaliditetom. Cilj nam je pruzanje usluga Sirokog spektra,
te organizacija sluzbe podrske za ¢lanove udruga, kao i OSI opéenito. U rad aktivno
uklju¢ujemo vanjske volontere, ¢lanove udruge, kao i niz stru¢nih suradnika.

Svrha i podrugéje djelovanja udruge:

Iziednacavanje mogucnosti osoba oboljelih od MS-a, poticanje i iniciranje istrazivanja,
lije¢enja, rehabilitacije, unapredivanja drustvenog polozaja oboljelih, dobrotvoran,
humanitarni rad, ravnopravno sudjelovanje oboljelih u svim aspektima drustvene
zajednice, djelovanje u podrucju zdravstva, socijalne skrbi i zastite ljudskih prava.

Sve aktivnosti se provode na principu socijalnog ukljucivanja oboljelih od multiple
skleroze u zajednicu u kojoj zive, postujuci pri tome njihove potrebe, te iniciranje uvodenja
novih socijalnih usluga za oboljele koje nisu dostupne na nasem geografskom podrugju.
Udruga je u svrhu boljeg djelovanja i kvalitetnije analize provedbe aktivnosti i ostvarenja
ciljeva donijela Strateski plan. Strateski plan udruge rezultat je godina rada s oboljelima, te
analizi njihovih potreba. Sukladno istome udruga je definirala svoju viziju, misiju i principe
djelovanja te nacin rada, a takve strategije su vazan okvir za formiranje niza socijalnih
usluga za ¢lanove udruga.

MISLA:

Drustvo multiple skleroze putem informiranja, edukacije i pruzanja direktnih usluga svojim
korisnicima, promice i razvija visoke standarde pruzanja socijalnih usluga oboljelima od
multiple skleroze s ciljem ukljucivanja svojih ¢lanova u ravnopravno sudjelovanje u sve
aspekte drustvene zajednice u kojoj se nalaze; postujudi i uvazavajudi pri tome ljudska
prava svakog svog ¢lana.

VIZLJA:

ravnopravno sudjelovanje osoba s invaliditetom u svim aspektima drustvene zajednice,
$to podrazumijeva pravo na jednakost u obrazovaniju, lijecenju, rehabilitaciji, mobilitetu i
zaposljavanju; ostvarujudi pri tome mogucénost na samostalan zivot.
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PROGRAMI,PROJEKTI | PODRSKE U 2017.

Osobni asistent za osobe s najtezom vrstom i stupnjem invalidnosti

Program sufinancira: Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku

Iznos financiranja: 731.664,00 kuna

Trajanje projekta: 01.01.2016. do 31.12.2018. godine

Trogodisnji program pruzanja usluge osobne aistencije obuhvaca zaposljavanje osobnih
aaistenata za rad s najteze oboljelim osobama, koji imaju trajni invaliditet i nemoguénost
samostalnog kretanja. Drustvo kroz navedeni program zaposljava 5 osobnih asistenata
koji poslove asistencije obavljaju u prebavlistima korisnika. Navedene usluge Drustvo
pruza od 2008. godine u kontinuitetu i broj korisnika je korigiran isklju¢ivo onda kada se na
nivou sustava odobri ukljucivanje novih korisnika. Drustvo ima potrebe za prosirivanjem
pruzanja usluge, no s obzirom na ograniceni broj korisnika i nemoguénost ukljucivanja
novih kroz period provodenja programa, pronalaze se nova alternativna rjesenja.

Ciljevi koji se postizu realizacijom ovog projekta su stvaranje preduvjeta za uvodenje
novog oblika izvaninstitucionalne potpore osobama s najtezim tjelesnim invaliditetom.
Uz navedeno, cilj je i uvodenje nove filozofije i pokreta neovisnog Zivljenja, a sve u svrhu
stvaranja preduvjeta da osobe s najtezim invaliditetom postanu kreatori i kontrolori svoga
Zivljenja.

Dosada su realizirani svi specifi¢ni ciljevi programa, a to su:

«  Prevencija institucionalizacije osoba oboljelih od MS-a

«  Pomoc osobama s fizickim oStecenjem pri obavljanju aktivnosti samozbrinjavanja

«  Ostvarivanje principa neovisnog Zivljenja

+ Inkluzija osoba s invaliditetom u zajednicu kao ravnopravnih ¢lanova drustva




Sirenje usluge osobne asistencije za osobe sa invaliditetom (oboljeli od MS-a)
Projekt financira : Europski socijalni fond

PROVEDBENA TLJELA SU:
1. HRVATSKI ZAVOD ZA ZAPOSLJAVANJE
2. MINISTARSTVO ZA DEMOGRAFIJU, OBITELJ, MLADE | SOCIJALNU POLITIKU

Korisnik bespovratnih sredstava:
DRUSTVO MULTIPLE SKLEROZE BRODSKO POSAVSKE ZUPANIJE

Partneri:

«  Drustvo multiple skleroze Pozesko slavonske Zupanije

«  Drustvo multiple skleroze Osjecko baranjske zupanije

Razdoblje provedbe projekta: 29.10.2016. — 28.10.2018. godine

Usluga osobne asistencije predstavlja pruzanje potpore osobama s najtezom vrstom u
stupnjem invaliditeta u provodenju aktivnosti svakodnevnog zivota i samozbrinjavanja,
socijalnog ukljucivanja, informiranja te educiranja. Razvojem usluga osobne asistencije
veci broj korisnika dobiva moguénost unapredenja kvalitete Zivota i socijalnog uklju¢ivanja
u zajednicu.

Glavna aktivnost projekta: Pruzanje usluge osobne asistencije za 18 korisnika sa
najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta na podrugju tri partnerske zupanije.

Drustvo multiple skleroze Pozesko slavonske zupanije kroz partnersku suradnju ukljucuje
tri nova korisnika navedene usluge.

Opdi cilj projekta:
Jacanje socijalnog ukljucivanja osoba sa invaliditetom kroz daljnji razvoj i povecanje
kvalitete usluge osobne asistencije.

Specificni ciljevi projekta:

Povecati socijalnu uklju¢enost i unaprijediti kvalitetu Zivota osoba s invaliditetom
Projektom su obuhvacene dvije ciljne skupine:

1.korisnici usluge osobne asistencije s najve¢im stupnjem invaliditeta

2 korisnici usluge osobne asistencije s najve¢im stupnjem invaliditeta starijih od 54 godine

Provodenjem aktivnosti pruzanja usluge osobne asistencije kroz ovaj projekt obuhvacene
su dvije ciljane skupine, osobe s najtezim invaliditetom, te osobe s najveé¢im stupnjem
invaliditeta starije od 54 godine. Uvodenjem ovih novih praksa, pojavile su se i odredene
poteskoce u odrzivosti kontinuiteta usluga. Korisnici usluga nisu bili u mogu¢nosti u
cijelosti utjecati na odabir osobnih asistenata, te su se pojavljivale odredene poteskoce u
komunikaciji i realizaciji uspjeSne suradnje. Pouceni dosadasnjim iskustvima, trudili smo
se utjecati na buduce primjene takvih praksa i osvijestiti sustav na potrebnu dodatnu
empatiju spram poteskoca ranjivih skupina.
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Institucionalna potpora

DRUSTVO MULTIPLE SKLEROZE POZESKO SLAVONSKE
ZUPANLJE je korisnik institucionalne podrske Nacionalne
zaklade za razvoj civilnoga drustva za stabilizaciju i/ili
razvoj udruge

Razdoblje provedbe :

01.01.2016. do 31.12.2018. godinu

Odredbama Uredbe o kriterijima, mjerilimaipostupcima
financiranja i ugovaranja programa i projekata od
interesa za opce dobro koje provode udruge, ureduje
se odobravanje financijskih sredstava iz javnih izvora
putem institucionalne podrske koja predstavlja
specifitan dio Programa financijskih oblika podrske
Nacionalne zaklade kojom se ciljano, na trogodisnji rok,
ulaze u organizacijski razvoj i/ili stabilizaciju udruga.

.
Nacionalna
zaklada za

' razvoj

Trajanje podrske:

Udruga moze zatraziti institucionalnu podrsku na razdoblje od najvise 3 (tri) godine
uz uvjet da Nacionalna zaklada s udrugama kojima je odobrena podrska zakljucuje
ugovore o financiranju institucionalne podrske svake godine nakon ocjene i
vrednovanja prethodnog razdoblja.

Tijekom 2017. godine Drustvo je u cijelosti provelo planirane aktivnosti vezane uz
realizaciju potpore. Kroz potporu su osigurana sredstva za osnovnu djelatnost, kao
i sredstva za placu zaposlenice na poslovima administrativne tajnice na razdoblje
od 12 mjeseci u punom radnom vremenu. Nadalje, dodatna sredstva za naknadu
place koordinatorice programa i projekta u razdoblju od 4 mjeseca takoder su
osigurana kroz potporu, sto je osiguralo kontinuirano pracenje otvorenih natjecaja
i sudjelovanje na istima. Kroz odobrena sredstva za opremu osigurana je nabavka
novog printer uredajai sve popratne opreme uz isto, sto je udruzi omogucilo
uspjesnije poslovanje, koordinaciju i azuriranje dokumentacije. Kako je ugovorena
obveza nalagala provedbu revizije, udruga je angazirala najblizu revizorsku agenciju,
koja je provela reviziju poslovanja tijekom 2015. godine, o ¢emu je Nacionalna zaklada
obavijeStena i isto je dostavljeno na uvid. Revizorsko izvjesce sastavni je dio ovog
izvjeSc¢a. Realizacijom sredstava Drustvo je dobilo priliku nesmetano razvijati buduce
planove aktivnosti, u cilju pruzanja uspjesne potpore oboljelima unutar zajednice.
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Aktivnosti:

Drustvo je u 2017.
Godini obiljezilo Svjetski
dan oboljelih od
multiple skleroze dana
27.5.2017. organizacijom
manifestacije u suradnji

za rehabilitaciju u Lipiku.

Svjetski dan multiple skleroze obiljeZen je prigodnim predavanjem na temu rehabilitacije
i komplementarnih metoda lije¢enja multiple skleroze, te obiljezavanjem dugogodisnje
suradnje izmedu Specijalne bolnice za rehabilitaciju Lipik i Drustva multiple skleroze
Pozesko slavonske zupanije.

Organizirani su informativni standovi s edukativnim materijalima o samoj bolesti i vaznosti
ukljucivanja osoba s invaliditetom u zajednicu, a sam dogadaj obiljezen je uzrazna stru¢na
predavanja, izlozbu fotografija Drustva oboljelih od MS-a Pozesko slavonske Zupanije s
naglaskom na vaznu poruku:

»MS-21-LIPIK!”

Multipla skleroza (MS) je kroni¢na upalna bolest sredidnjeg Zivéanog sustava (SZS), $to
znaci da upalna ostec¢enja mogu zahvatiti veliki i mali mozak, mozdano deblo i kraljeznicku
mozdinu. MS se javlja u svim zivotnim dobima, no najces¢a je izmedu 18.i 50. godine zivota.
Bolest je nepoznatog uzroka i nepredvidljivog tijeka. Danasnje spoznaje i rezultati brojnih
istrazivanja ukazuju da je multipla skleroza autoimuna bolest koja nastaje djelovanjem
¢imbenika okoline, ali i utjecajem genetske sklonosti za MS. Rezultira najtezom vrstom i
stupnjem invalidnosti kod progresivnih oblika bolesti.

U namjeri da se javnost upozna s posljedicama i razmjerima djelovanja multiple skleroze,
Drustvo multiple skleroze Pozesko slavonske Zupanije u partnerstvu sa Specijalnom
bolnicom za rehabilitaciju Lipik zeli naglasiti vaznost pravovremene i adekvatne
rehabilitacije oboljelih osoba. Zelimo dati do znanja kako postoji velika problematika u
pravovremenom lije¢enju oboljelih, $to dovodi do teskog invaliditeta Naime, od samog
postavljanja dijagnoze pa do ostvarivanja prava na koristenje medikamenata za lijecenje,
MS-a pacijenti u Republici Hrvatskoj cekaju i do dvije godine ¢ime se povecava $ansa za
nastanak najteze vrste i stupnja invaliditeta. Jedan od klju¢nih problema je ne realizacija
prava na rehabilitaciju u toplicama u trajanju od 21 dan unutar jedne godine, te smo na ovaj
nacin Zeljeli probuditi svijest o pravovremenoj i adekvatnoj rehabilitaciji, te minimalnim
uvjetima koje bi svaka oboljela osoba trebala ostvarivati kao svoje osnovno pravo.
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specijaliziranom bolnicom

Porukom ,,MS-21-LIPIK!!” Zeljeli smo dati podrSku onima koji zbog posljedica bolesti
moraju ostvarivati zakonom odredeno pravo na dvadeset jedan dan rehabilitacije u
toplicama. Zelimo sustav rane intervencije, adekvatne rehabilitacije i sustav jednakih
mogucnostiza oboljele od multiple skleroze kao specifi¢ne skupine osoba sa invaliditetom.
U programu su sudjelovali:

« Tea MiroSevi¢ Zubonja, dr.med., spec neurolog

«  Prim. Oto Kraml, dr.med, spec. fizijatar

« Nela Petrovi¢, bacc med.techn

Zahvaljujemo se svim sudionicima, nasim dragim kolegama iz drugih
drustava, koja u istom cilju pomazu svim oboljelima na podrucju
Republike Hrvatske.
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Obiljezavanje Svjetskog MS dana u Vukovarsko-srijemskoj Zupaniji

Nasi dragi prijatelji su posebnom atmosferom i prekrasnom organizacijom svoje
manifestacije doprinijeli nezaboravnom druzenju i obogacenoj suradnji medu Drustvima
i ovim putem im se zahvaljujemo na pozivu.

Obiljezavanje Svjetskog MS dana u Viroviticko podravskoj Zupaniji

Nasi ¢lanovi su takoder sudjelovali u obiljezavanju manifestacije dragih nam kolega,
koji su u opustenoj i neizmjerno kreativnoj organizaciji aktivnosti u prirodnom ozracju
osigurali prekrasno druzenje ispunjeno korisnim informacijama. Zahvaljuiemo se na
iskazanom povjerenju i ¢asti.

Obiljezavanje Nacionalnog dana oboljelih od MS-a i 15.godiSnjice djelovanja
Drustva multiple skleroze Brodsko posavske zupanije

Dana 26. rujna u Brodskom Stupniku smo sudjelovali na obiljezavanju obljetnice i
Nacionalnog dana oboljelih od MS-a u organizaciji nasih dragih kolega iz susjedne
Zupanije. Iznimno korisne informacije iz podrucja zdravstvene, socijalne i zakonodavne
skrbi obogatile su prekrasno druzenje. Zahvaljujemo se svim akterima ove hvale vrijedne
organizacije i veselimo se svim buducim suradnjama izmedu Drustava.

X . Simpozij oboljelih od MS-a

Nase Cetiri ¢lanice i zaposlenice sudjelovale su na Simpoziju organiziranom u reziji Saveza
Drustava multiple skleroze Hrvatske, ¢ija tema je ,Multipla skleroza, bolest s tisucu lica-
razmjenom informacija do zdravlja” omogucila prekrasna druzenja, korisna predavanja
i pregrst informacija i noviteta. Nase sudionice pune dojmova su izrazile svaku pohvalu
vezano uz dogadanja. Predivna atmosfera na zavrsnoj zabavnoj veceri omogucila je
oboljelima dodatno opustanje i druzenje.

Nadamo se da ¢e i u buducénosti biti moguce okupiti nase oboljele.

Drustvo nastavlja nizati aktivnosti kojima rjeSavamo niz problema koji muce nase
oboljele, no u duhu nadolazecih blagdana zelimo svim oboljelima puno bolju i uspjesniju
buducnost.

Hvala naSem Predsjednistvu na svim onim satima koje odvajaju od svojih obitelji i svojih
sati odmora, te se trude usvajanjem novih znanja i vje$tina pomo¢i onima kojima je pomo¢
najpotrebnija. Nada je posljednja 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 moguc¢nostima.

U ime ¢lanova Drustva srdacan pozdrav iz Pozege i sve najbolje u nadolaze¢oj Novoj
godini!
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Posebno smo ponosni na uspjeh
ostvaren u suradnji sa udrugom
LLeptiri¢i” iz Metkovica, prosli smo
natjecaj EU fonda i dobili dvije

nove asistentice, jednu za ¢lanicu u
Metkovicu, a jedna za ¢lanicu u Vela
Luci, Sto znaci da smo povecalo broj
Oosbnih asistenata na 7.

Drustvo multiple skleroze  Dubrovacko
neretvanske Zupanije uspje$no privodi i ovu
2017. godinu svome kraju. Nastavili smo sve
do sada uspjesno zapocete i vodene projekte;
posebno smo ponosni na kontinuitete
projekta 4 Domacice i projekta 5 Osobnih
asistenata. Naravno da ih stavljamo kao prve
navedene zbog njihove kompleksnosti i tezine
provodenija.

Krajem prosle godine je u Dubrovniku odrzan
tradicionalni dubrovacki Torta party, a sav
prihod je iSao naSem Drustvu. Od prikupljenih
sredstava smo kupili kvalitetna invalidska
kolica za eventualne potrebe nasih ¢lanova ali
i svih ostalih kojima bi mogla biti potrebita i
vitamine kao poklon nasim ¢lanovima za Bozi¢.

Pocetkom godine obavili smo posjete
nasim c¢lanovima van Grada, a koji zive u
udaljenim podru¢jima nase zZupanije, te im
podijelili poklone. Zauzvrat smo i dobili jedan
neprocjenjiv poklon od ¢lanice kojoj je samo
ljeva ruka u funkciji. Hvala Katice!
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Uspjesno smo nastavili sa
provodenjem aktivnosti na dobrobit
nasih ¢lanova, a to su bile: Duhovne
radionice, Grupa podrske (psiholoske
radionice), Vjezbanje, Sat Cool Ture.
Iza svakog ozbiljnog sata provodene
su Kreativne radionice, a ove godine
smo uz suradnju sa Udrugom gluhih
Dubrovnik ucili i znakovni jezik.

Tijekom cijele godine uspjesno je
nastavljen Projekt - Transporter za
savladavanje prepreka. U suradniji

sa Gradom Dubrovnikom, Drustvo
multiple skleroze DNZ svojim
sugradanima i svim gostima Grada,
osobama s invaliditetom, pruzalo je
besplatnu uslugu transportera, unutar
stare gradske jezgre, koja osigurava
savladavanje skalina prema svim
institucijama, kao i usluge koristenja
invalidskih kolica.

U Udrugu u goste su nam ucestalo
dolazile predstavnice Centra za
socijalnu skrb i Zavoda za vjestacenje,
te konstruktivno odgovarale na upite
¢lanova i ¢lanica, vezane za njihove
probleme.

Pratili smo sva zbivanja i najnovija
znanstvena istrazivanja koja se

ticu multiple skleroze, dijagnostike
podtipova bolesti i mogudih nacina
lijecenja.

GodiSnju redovnu Skupstinu Drustva
smo odrzali u svibnju.
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" 4 multiple
skieroze
na projekciju filma o

“100 metara” (za one ' arada
koji ne znaju, film zagrena

govori o muskarcu
koji je obolio od
multiple skleroze i
na koji nacin se bori
protiv bolesti, film
je prema istinitom
dogadaju). Hvala

skleroze kao Udruga
obiljezili smo
odlaskom u kino

kinematc?graﬁ'rpa Drustvo multiple skleroze Grada Zagreba u 2017. godini nastavilo je provoditi i usavrsavati
Dubrovnik, koj svoja tri glavna programa/projekta: program Multipraktik, nacionalni program Osobna
su nam omogucdili asistencija M i europski projekt Osobna asistencija ESF.

projekciju bas na

Svjetski dan MS-al Program Multipraktik objedinjuje vise razli¢itih aktivnosti od kojih je najznacajnija
fizikalna terapija koja se besplatno pruza ¢lanovima tijekom cijele godine, a sastoji se od
medicinske masaze, Rain Drop tehnike, tretmana UZV - Seltzer te fizikalnih vjezbi svakim
radnim danom od 12:00 do 16:00. Pored ovog, ¢lanovima se svakodnevno putem e-maila
dostavljanju razli¢ite obavijesti, prijevodi tekstova vezanih uz MS, tekstovi epistolarne
hagioterapije ili besplatne ulaznice za kazaliSne predstave, koncerte te sportske priredbe;
sveukupno vise od 1000 e-mailova i vise od 1000 besplatnih ulaznica godiSnje.

U udruzi smo
¢lanovima
organizirali i
mjerenje vitamina
i minerala u tijelu.

Osobna asistencija trenutno osigurava pruzanje ove socijalne usluge za 30 korisnika
(15 korisnika u nacionalnom programu i 15 korisnika u europskom projektu) te se ulazu
napori za dodatna prosirenja na lokalnoj razini Grada Zagreba u smislu novih projekata
koji bi sadrzajno obuhvatili aktivnosti osobne asistencije. Za pretpostaviti je da bi se takvo
jedno prosirenje moglo realizirati tijekom sljede¢e godine i da bi obuhvatilo dodatnih 30
korisnika.

Clanovi Drustva nazodili su aktivnostima Saveza pri obiljezavanju Medunarodnog dana
MS u Zagrebu, X. Simpozija MS u Varazdinskim toplicama te sudjeluju kod snimanja
dokumentarnog filma glumice i redateljice Ane Vilenice o osobama oboljelim od MS.
Na Nacionalni dan MS 26. rujna 2017. odrZana je Sveta misa u crkvi Sv. Kriza u Sigetu za
oboljele od MS. Tijekom godine odrzavane su besplatne individualne i skupne radionice
AT ¢lanova s predavacem Dubravkom Zigman iz Akademije autogenog treninga.

Uspjesno smo dovrsili snimanje serijala ,Barijere” u produkciji Dubrovacke televizije. Serijal
govori o zivotu nasih ¢lanova, o svim poteskoc¢ama, problemima i izazovima s kojima se
svakodnevno susrecu. Sigurni smo da ce osvijestiti Siru javnost, potaknuti na razmisljanje
i doprinijeti boljem razumijevanju MS-a. Ovo je jedan od nasih najvecih i najopseznijih
projekata do sada, te smo na njegovu uspjesnu realizaciju izrazito ponosni i naravno o
tome vise u sljedecom broju.

Kao i uvijek veliki pozdrav svim oboljelima, volonterima i zaposlenicima diljem Hrvatske
sa krajnjeg Juga.

Funkcioniranje Drustva bilo je redovno te e se 16. prosinca 2017. odrzati redovna godisnja
Skupstina uz BoZi¢ni domjenak.

Patricija Svaljek i Vlaho Ani¢i¢
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m“““]lﬂ Projekt smo predstavili na Nacionalnom danu oboljelih od multiple skleroze svim
skleroze uvazenim gostima, predstavnicima lokalne samouprave, predstavnicima Zagrebacke
Zupanije, volonterima, osobnim asistentima i svim oboljelima i njihovim obiteljima te sa

o Zagrehaéke kojim se sve problemima susre¢u osobe oboljele od MS-a. Predstavili smo razne probleme
~ — i diskriminaciju u mogucnostima lijecenja, odlaskom na rehabilitaciju, nemoguc¢nosti
Z“na““e zaposljavanja osoba oboljelih od MS-a i o svim ostalim problemima s kojima se susre¢u

oboljeli.

Jedan od predavaca bila je koordinatorica projekata SDMSH Tanja Malbasa koja je svim
prisutnima predstavila probleme u samom lijeCenju MS-a, ne samo u Zagrebackoj
Zupaniji nego i u cijeloj Hrvatskoj. Veliki problem oboljelih je u ostvarivanju mogucnosti

Evo, prosla je jos jedna godina ralda pravovremenog lije¢enja odmah nakon postavljanja same dijagnoze, a ne da se ¢eka vise
IvDrustv.? multiple skleroze Zagrebacke od dvije godine sto se nazalost ¢esto dogada.
zupanye. Nag ¢lan Drustva Ivan Loji¢ snimio je malu reportazu o svojim problemima od kada je

obolio od multiple skleroze te problemima s kojim se susrece.

Pocetkom godine krenuli smo sa
osmisljavanjem Sto ce se raditi i na koje se
projekte mozemo prijaviti.

Nase drustvo jo$ uvijek nema zaposlenu
osobu koja bi radila kao tajnica u drustvu
ali i to nas nije omelo u radu ve¢ smo
nastavili jo$ sa upornijim radom.

Projekt “Inlcemiranost matl ukljulsmost 3°
Financipha podrika: Zagrebatia fupanija
Eovoditel] projektac Drudtvo multple skieroze Zagrebation fupanije

Prijavili smo se na slijedece projekte:

Projekt Zagrebacke Zupanije pod nazivom projekta “Informiranost znadi uklju¢enost 2”
koji nam je uspjedno izvodila soc. radnica iz Centra za socijalnu skrb Grada Zapresic¢a. Tim
projektom Zeljeli smo upoznati nase ¢lanove i njihove ¢lanove obitelji kako ostvariti svoja
prava kroz sustav socijalne skrbi. Bilo je puno pitanja, a jo3 vise odgovora na koja je nasa
izvoditeljica uspjeSno odgovarala i poticala kako mogu ostvariti sva svoja prava.

Projekt “Institucionalna potpora” Grada Zapresi¢a na koji se prijavljujemo svake godine
kontinuirano. Puno nam znaci institucionalna podrska kako bismo rijesili placanje najma
prostora, reZije i ostalo. Projekt osobnog
asistenta financiran od
strane Ministarstva za
demografiju, obitelj,
mlade i socijalnu politiku
provodi se kontinuirano
tako da smo tim
projektom obuhvatili 11
nasih ¢lanova s najtezom

vrstom invaliditeta.

Projekt pod nazivom “Poboljsanje zdravlja
osoba s multiplom sklerozom s podrucja
Zagrebacke Zzupanije” financiran je od strane
Grada Zapresica.
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Projekt osobni asistent
“Podrska samostalnom
Zivljenju osoba s MS-
om 2" u partnerstvu s
SDMSH financiran je
od strane ESF-a, utom
projektu obuhvatili
smo 7 nasih ¢lanova

s najtezim stupnjem
invaliditeta.

Ove godine Svjetski dan
oboljelih od MS-a obiljezili
smo sa suradnjom SDMSH u
Vatroslavu Lisinskom Zagreb.
Velika ¢ast nam je bila Sto
nam se na obiljeZzavanju
Svjetskog dana pridruzila
oboljela osoba iz daleke
Amerike Lori Schneider.

Lori je prva Zena oboljela od
MS-a koja se usprkos bolesti
popela na Mount Everest

te je tim pothvatom Zeljela
cijelom svijetu dokazati da
ne postoji niti jedna prepreka
za oboljele od MS-a. Njezin
motivacijski govor bio je
veoma emocionalan ali veoma
poucan.

U Kaptol Centru Zagreb iza
motivacijskog predavanja
nase Lori prikazao se film “100
metara”. S tim filmom htjelo se
pokazati da i osobe oboljele
od MS-a mogu biti uspjesni
sportasi usprkos bolesti.
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Takoder nam je bila ¢ast da nam se pridruzio jedan
uporni maratonac Vedran Danko koji svojom trkom
Zeli potaknuti sve zdrave ljude kako postoje i osobe s
invaliditetom. Prilikom trke nosi majicu sa nasim logom
s parolom “MS-a, nisam pijan, imam MS”. Njegova
poruka glasila je da ne postoje prepreke koje osobe s
invaliditetom ne mogu prijeci.

Medunarodni dan oboljelih od MS-a odrzao se pod
pokroviteljstvom Predsjednice Republike Hrvatske
Kolinde Grabar Kitarovic obiljeZili smo u hotelu “Minerva”
Varazdinske Toplice, gdje smo ujedno i proslavili 10
godina odrzavanja simpozija za oboljele od MS-a.
Simpoziju je prisustvovalo vise od 220 sudionika oboljelih
od MS-a iz cijele Hrvatske.

Takoder smo imali uvazene goste neurologe doc.dr. Marija Habeka, dr.sc. lvana Adameca
i dr.sc. Terezu Gabeli¢, psihologa prof. psihologije Borisa BlaZini¢a, urologa dr.sc. Jordana
Dimanovskog, socijalnu radnicu ravnateljicu Centra za socijalnu skrb Grada Zapresi¢a dipl.
soc.radnica Burdica Poduska, te fizioterapeuta SiniSu Almasa iz Lipika.

Svioni imali su stru¢na predavanja na razlicite teme.

Simpoziju su prisustvovali i uvazeni gosti iz lokalne samouprave Varazdinskih Toplica,
zamjenica gradonacelnice, predstavnici Vlade Republike Hrvatske, zastupnica za osobe s
invaliditetom gos. Ljubica Lukaci¢, saborska zastupnica gos. Ines Strenja Lini¢, predstavnica
Ureda Pravobraniteljice za osobe s invaliditetom i predstavnica SOIH-a gos. Marica Miri¢.
Sve uvazene goste upoznali smo sa svim problemima s kojima se susre¢u oboljeli od MS-a
diliem Republike Hrvatske.

Poruka iz daljine!

U daljini ¢uje se tiha muzika,

koja nas zove na ples,

pruzimo si ruke,

napravimo veliki lanac prijateljstva,

te zaboravimo slusajuc¢i muziku

i gibajuci se uz taktove njezne melodije
da imamo MS!

Toliko od nas oboljelih od multiple skleroze s podru¢ja Zagrebacke Zupanije. Zelimo vam
puno uspjeha u daljnjem radu.
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Dragi nasi ¢lanovi i ¢lanice,

Drustvo, prema redovito azuriranoj internoj bazi podataka unatrag 3 godine ima povecanje
¢lanstva od 20%, svojim projektima i programima provodi aktivnosti koje su izasle izvan
iskljucivo ¢lanstva kao ciljne skupine.

Dakako, osim osiguranja izravne podrske kroz razlicite modele pomodi za svoje ¢lanove,
Drustvo provodi projekt osiguranja pomoc¢nika u nastavi ucenicima, aktivan je ¢lan i
sukreator programa Partnerskog vijeca za trZiste rada, Savjeta za razvoj civilnog drustva
Krapinsko zagorske Zupanije te iznimno aktivno u senzibilizaciji cjelokupne javnosti kada
su u pitanju kako osobe s invaliditetom, tako i potreba razvoja civilnog drustva opcenito.
Koliko su Siroke aktivnosti govorii podatak da Drustvo trenutno zaposljava 36 osobe te da
kontinuirano Sirimo razli¢ite usluge koje osim potpore osobama s invaliditetom posredno
pomazu njihovim obiteljima, obrazovnim ustanovama, odnosno cjelokupnoj lokalnoj
zajednici.

Drustvo je, osim toga, donijelo strateski plan razvoja, $to je operacionalizacija vizije Drustva
kojom se zeli unaprijediti polozaj osoba oboljelih od multiple skleroze, ali posredno i
cjelokupne zajednice.

Drustvo je medu svojim ciljevima definiralo i uvazavanje pripravnosti na toleranciju,
nesebicnost, timski rad i dogovaranje, postivanje uvjerenja drugih ljudi i pozitivni pristup u
rjeSavanju nastalih problema, potom uspostavljanje partnerskih odnosa s organizacijama
koje promicu zastitu ljudskih prava radi sprecavanja socijalne isklju¢enosti te izgradivanje
partnerskih odnosa. Potrebno je svakako spomenuti i osnazivanje ukupne organizacijske
strukture, udruzivanja i skrbi o informativnoj djelatnosti, financiranju, zakonodavnoj
regulativi, zaposljavanju i medunarodnoj suradnji. Institucionalna potpora time je od
iznimne vaznosti za nastavak razvoja.

Nadalje, kako su upravo povedeni ili projekti ¢ija je provedba u tijeku upravo onaj alat

kojim se postizu znatno opsezniji i znacajniji pozitivni ucinci na ¢lanstvo i zajednicu u
odnosu na pocetke rada, izdvojit ¢emo one klju¢ne kroz ovo glasilo.
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Program ,Neovisno zivljenje uz osobnog
asistenta” nastavljamo i u drugoj godini u sklopu
trogodisnjeg programa u cijelosti financiran od
strane Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade
le 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. Sa ovim
programom smo iznimno zadovoljni i provedba
tece sukladno planiranome. 21.2.2017. godine imali
smo terensku evaluaciju programa ispred Zaklade
za poticanje partnerstva i razvoja civilnog drustva,
te smo veoma zadovoljni jer su utvrdili da udruga
uredno vodi potrebnu programsku dokumentaciju
projekta. Kvaliteta zivota samih korisnika se itekako
podigla na visi nivo i to je jedini i najvazniji cilj koji
zelimo u potpunosti ispunjavati do kraja provedbe.
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U svibnju smo zavrsili sa provedbom trogodisnjeg programa ,Samostalnost i neovisno
Zivljenje nas je cilj” financiran od strane Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i
socijalnu politiku, koji se provodio u partnerstvu sa Krapinsko zagorskom zupanijom
i Hrvatskim zavodom za zaposljavanje, Podru¢ni Ured Krapina. Putem navedenog
programa zaposljavali smo fizioterapeutkinju koja je svakodnevno u punom radnom
vrsila besplatnu rehabilitaciju za nase ¢lanice i ¢clanove. Na programu je bila zaposlena i
jedna mala domacica koja je pomagala ¢lanovima i ¢lanicama u ku¢ama. Kroz program
su se provodile i mnoge druge aktivnosti mnoge aktivnosti, kao 5to su razna predavanja
i radionice specijalista lije¢nika. Kroz provodenje ovog programa prepoznali smo
vaznost odredenih usluga i u daljnjem razdoblju, pa smo prijavili nastavak programa
»Samostalnost i neovisno Zivljenje nas je cilj 2“ te ostvarili i potporu za sljedece tri godine.
Ovaj puta smo prosirili i partnerstva, pa program provodimo u partnerstvu sa Krapinsko
zagorskom zupanijom, Gradom Pregrada, Op¢inom Bedekovc¢ina, Hrvatskim zavodom za
zaposljavanje, PU Krapina i Skolom za umjetnost, dizajn, grafiku i odje¢u Zabok. Opd¢i cilj
programa je razvoj i unapredenje alternativnih inovativnih usluga na podrucju Krapinsko
zagorske zupanije, koja prema indeksu razvijenosti spada u I. skupinu i pretezno je
ruralnog karaktera. Kroz program zaposljavamo psihologicu na pola radnog vremena i
fizioterapeutkinju na puno radno vrijeme. Programom provodimo razne usluge, a sve s
ciliem vece dostupnosti usluga osobama s invaliditetom na podrucju Krapinsko zagorske
Zupanije, nastavak i povecanje kvalitete usluga koja su se razvile u sklopu dosadasnjeg
programa (razdoblje 2014.-2017), poboljsanje kvalitete Zivota socijalno osjetljivih skupina,
te razvoj partnerskog odnosa izmedu nas kao provoditelja socijalnih usluga i jedinica
podrucne i lokalne samouprave, odgojno obrazovne ustanove, zavoda za zaposljavanje.
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Provodimo projekt ,Ruka nade” financiran sredstvima Krapinsko zagorske Zupanije. Cilj
projekta jest poboljsanje kvalitete zivota osoba oboljelih od multiple skleroze s podrugja
Krapinsko zagorske zupanije, unaprjedenje njihovog psihickog stanja, te poticanje
na aktivno ukljucivanje u zivot lokalne zajednice. Kroz projekt smo osigurali nabavku
kompleks uredaja za potrebe rehabilitacije osoba s invaliditetom, ali i osigurali vjezbe u
vodi za 10 korisnika u Termama Tuhelj, sa stru¢nim trenerom. VjeZbe se odrzavaju tokom
prosinca. Provodi se i sufinanciranje ovog projekta od gradova i op¢ina s podru¢ja KZZ.
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Osigurali smo i nastavak projekta ,Osobni
asistent — ruka ka neovisnom zivljenju” iz
Europskog socijalnog fonda. Partneri na
projektu su Udruga Invalida Donja Stubica
i Drustvo multiple skleroze Varazdinske
Zupanije. Projektom smo prosirili uslugu
na ukupno 13 korisnika usluge osobne
asistencije.

Rehabilitacija



Projekt ,BonToniraj se za MS” financiran od
strane Grada Zaboka, provodi se s ciljem
senzibilizacije i informiranja javnosti o
multipli sklerozi i negativnim aspektima
diskriminacije osoba s multiplom sklerozom.
Na projektu suradujemo sa Osnovnom
Skolom Ksavera Sandora Gjalskog iz
Zaboka, sa ucenicima sedmog razreda, te
smo odusevljeni sa njihovim razmisljanjima.

U lipnju smo zavrsili sa provodenjem
projekta ,Pomognimo djeci za ljepSu
buduc¢nost” financiran od Ministarstva
znanosti i obrazovanja u sklopu kojega
smo pruzali usluge pomocnika u nastavi
za ukupno 5 djece s teSkocama u razvoju
u tri osnovne Skole s podrucja Krapinsko
— zagorske Zzupanije u Skolskoj godini
2016/2017. Slijedom potreba i kvalitethnom
suradnjom s  Krapinsko  zagorskom
zupanijom kao osnivac¢ima Skola, odrzali
smo sastanak i uvidjeli da postoji potreba
i za nastavkom navedenih aktivnosti, pa
smo tako prijavili nastavak osiguravanja
pomocnika u nastavi za ukupno deset
djece s teSko¢ama u razvoju i Sest osnovnih
i tri srednje Skole s podrucja nase zupanije.
Projekt ,Pomocnik i ja — prijatelj dva“ nam
je odobren za razdoblje trajanja Skolske
godine 2017/2018.

Krajem godine dobili smo financiranje
Jnstitucionalne  podrske” od strane
Nacionalne zaklade za razvoj civilnog
druStva. Sadasnji organizacijski sustav
Drustva se pokazao uspjesnim, ali dosta
opterecen na jednu osobu, pa smo kroz ovu
financijsku potporu Nacionalne zaklade
za razvoj civilnog Drustva u razdoblju
od tri godine planirali uposljavanje
koordinatorice projekata i programa
koje ¢e svakako rasteretiti tajnicu. U
Drustvu postoje dvije osobe ovlastene za
zastupanje (predsjednica i stru¢na tajnica)
koje omogucuju nesmetanu administraciju,
ali s obzirom na veliki opseg obaveza morali
smo zaposliti koordinatoricu.
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Kao i dosadasnjih godina tako i ove nastavljamo suradnju sa tvrtkom Salvus d.o.o., ku¢om
za ortopedska i druga pomagala, te sa Presecki grupom sa kojima imamo sklopljene
ugovore u suradnji u njihovim segmentima. Drustvo svakodnevno azurira svoje aktivnosti
na sluzbenima web stranicama www.dmskzz.hr kao i Facebook profilu Drustvo multiple
skleroze KZZ. Iznimno smo ponosni na nas snimljeni video spot koji je prikazan i na
stranicama Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku, ali i na
stranicama mnogih gradova i opcina, te na nasem sluzbenom youtube kanalu. Ponosni
smo na nasa sudjelovanja u regionalnom Dnevniku HRT-a, u Zagrebackoj panorami, Mrezi
TV, te u mnogim drugim medijima koji uveliko pomazu u naSem radu.

Obiljezili smo Vazne datume za
osobe s invaliditetom.

Obiljezili smo Svjetski dan multiple
skleroze u suradnji sa Savezom
drustava multiple skleroze Hrvatske,
ali i samostalno u nasoj zupaniji.
Obiljezavanje Svjetskog dana multiple
skleroze 2017. u organizaciji Saveza
drustva multiple skleroze hrvatske
odrzano u maloj dvorani KD Vatroslava
Lisinskog. Sve prisutne je u ime
Krapinsko zagorske zupanije pozdravila
zamjenica zupana Jasna Petek koja je
u svom obracanju posebno istaknula
rad naseg Drustva, te svim oboljelima
od MS-a pozeljela Sto bolje zdravlje,
puno hrabrosti, snage i vjere u sebe.
JJrazite i zahtijevate podrsku svoje
lokalne i regionalne zajednice jer vi to
zasluzujete, vi ste naravno vise od MS-
a" — porucila je zamjenica zupana Jasna
Petek. Na obiljezavanju je bio i nacelnik
Bedekovcine Darko Ban, predsjednica
Drustva multiple skleroze Krapinsko-
zagorske Zupanije Nada Smrekar i
brojni ¢lanovi udruge s podrucja nase
Zupanije.

U naloj zupaniji Svjetski dan smo
obiljezili u Centru za mlade i nezavisnu
kulturu uz prisustvo veceg broja nasih
¢lanova i uz ugodno druzenje.



Nacionalni dan oboljelih od multiple skleroze obiljezZili smo u DVD-u Bedekov¢ina, uz
suorganizaciju Krapinsko zagorske zupanije, Opcine Bedekovcine i ostalih dionika s
podrudja KZZ. O radu i trenutnim projektima Drustva multiple skleroze KZZ govorile su
predsjednica Nada Smrekar i tajnica Svjetlana Pripelja$, dok je predavanje “Kriosauna u
lijecenju multiple skleroze” odrzala Tea Sukreski.

Organiziran je i kulturno zabavni program, a na kraju su dodijeljene zahvalnice prisutnim
predstavnicima jedinica lokalne samouprave, udruga, tvrtki i ustanova s kojima Drustvo
odli¢no suraduje, a uveseljavala nas je grupa Desperado.

Sudjelovali smo i na X. Hrvatskom simpoziju oboljelih od multiple skleroze u
organizaciji Saveza u listopadu 2017. Godine.
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Medunarodni dan osoba s invaliditetom obiljezili smo okruglim stolom u Galeriji grada o
Zaboka kojeg je organizirala Koordinacija udruga OSI KZZ (&ja smo ¢lanica) i Krapinsko -

zagorska zupanija. Drugi dio obiljeZzavanja ¢emo zaokruziti predavanjem Dr. Mario Habeka
u prosincu

B ORUSTVOMULTPLE SKugRoze

Sudjelovali smo na
Sajmu poslova u
Krapini, gdje smo
zaprimili mnogo
molbi i zivotopisa te
se svakako nadamo
da ¢e i neke od tih
osoba uskoro postati
dio naseg tima.




Organizirali smo
obiljezavanje
Svjetskog dana
zdravlja kroz suradnju
sa Salvusom i kroz
edukativnu radionicu
metabolicki sindrom.

Sudjelovali smo

na Sajmu udruga
KZZ u Bedekov¢ini,
gdje smo radili na
informiranju o samoj
bolesti, o projektima
i programima

koje provodimo, o
vaznosti rehabilitacije!
Upoznali smo

neke nove udruge,
razmijenili iskustva te
dogovorili neka nova
partnerstval

Osim svih navedenih projekata i programa, sudjelovali smo i na mnogim skupovima i
edukacijama, sudjelovali aktivno u Partnerskom vijecu za trziste rada KZZ, te u Koordinaciji
udruga osoba s invaliditetom KZZ s ciliem pobolj3anja kvalitete Zivota svih osoba s
invaliditetom u nasoj zupaniji! Isto tako odli¢nu suradnju imamo i sa Savezom drustava
multiple skleroze Hrvatske! Ponosni smo i na sudjelovanje u izboru Najvolonterke godine
KZZ.

| tko kaZe da se ne moze dobiti na lotu...LAZE! Na3e Drustvo je primilo poziv da smo dobili
donaciju kroz humanitarni listi¢ a koji nam je osigurao Matija Matko pogodivsi pet parova
na svom listicu.

Zahvaljujemo svim sponzorima, donatorima i partnerima na pomoci te smo uz pomo¢
njih zavrsili 2017. Godinu uspjesnu za sve nase ¢lanove/¢lanice.

Dragi nasi ¢lanovi i ¢lanice u 2018. Godini zelimo Vam dobro zdravlje, uz mnogo srece i
veselja!

Predsjednica Nada Smrekar
Struc¢na tajnica Svjetlana Pripeljas
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Aktivnosti u Drustvu nastavili smo zahvaljujuc¢i odobrenim projektima i programima
Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku (MDOMSP), Europskog
socijalnog fonda (ESF), Splitsko dalmatinske Zupanije, Grada Solina, Kastela i Makarske.

Projekt »Rehabilitacija oboljelih od MS-a» nastavljen je u smanjenom opsegu jer
nemamo dovoljno sredstava iz donacija za zaposljavanje viSeg fizioterapeuta u Drustvu
niti adekvatni gradski prostor u zakupu gdje bi se fizikalna terapija provodila. U suradniji
sa zdravstvenom ustanovom Priska Med na adresi: Split, Kroz Smrdecac 45/3.kat
(u njihovom prostoru pristupacnom za OSI, uz njihovu opremu i stru¢no osoblje vise
fizioterapeute) provodimo grupnu medicinsku gimnastiku 3 puta tjedno. Usluga
medicinske gimnastike za ¢lanove/ice je besplatna jer odgovara trenutnom priljevu
sredstva iz donacija u tu svrhu. Sudjelovali smo na predavanju Priska Med na temu
Jlerapeutski psi pomagaci OSI” i ,Sinergija medicinske sestre i viseg fizioterapeuta u kudi

bolesnika“. U suradnja sa ustanovom Plavo svjetlo na adresi: Split, Put Supavla 1 (Poljud)
organizirali smo nadopunu terapije ultrazvuk po Seltzeru. Zbog nedovoljnog priljeva
donacija i velikog interesa ¢lanova/ica oni su participirali u dijelu troSkova. Nastavak te
individualne terapije u sljedec¢oj godini ovisit ¢e o priljevu donacija. Predstavnici Drustva
razgovarat ¢e s voditeljima fizikalne terapije u Splitskim toplicama da se omoguci
nastavak te terapije preko njihovih zdravstvenih ustanova putem uputnice HZZO. Projekt
financiraju: Grad Kastela, Solin i Makarska.




Pravno savjetovaliste nastavlja voditi g. Slavko Pelji¢. Informira ¢lanove/ice o pravima,
povlasticama i kako ih ostvariti (uz mogucnost dogovora individualnog termina u udruzi
ili telefonskog savjetovanja). Psihosocijalno savjetovanje kroz individualne razgovore
podrske za lakSe suoCavanje sa boleS¢u s ¢lanovima/cama i clanovima njihovih obitelji u
zakazane termine u udruzi ili telefonski provodi Zdravka Dominovi¢. Animira ¢lanove/ice
za kreativne radionice, druzenjaiizlete uz podrsku ostalih djelatnica u uredu udruge. Potice
clanove/ice i druge gradane na volontiranje ovisno o njihovim mogu¢nostima, a posebno
da se aktivno ukljuce prilikom obiljezavanja Medunarodnog dana MS-a i tradicionalne
akcije ,U Setnju bez nervoze”. Organizira i/ili potiCe sudjelovanje na raznim edukativnim
predavanjima na temu multiple skleroze (17.03.17. Tjedan mozga u suradnji sa Sekcijom
za neuroznanost i studenticom med.Mihaelom Kotarac, 16.06.17. MS Talk doc.dr.Habek
u organizaciji udruge MS Tim Hrvatska, 06.11.17. Hiperbari¢na oksigenoterapija (HBOT) u
neurologiji doc.dr.lvica Bili¢). Na druzenjima u udruzi u vidu grupe podrske moderira razne
teme: predstavljanje ¢lanova/ica koji piSu razne tekstove ili blogove, rehabilitacija, novi
lijekovi i kriteriji HZZO, alternativne terapije i iskustva, zaposljavanje osoba s invaliditetom,
prava OSI, kvaliteta zivljenja itd. Potice ¢lanove/ice na aktivno sudjelovanje u raznim
dogadajima: obiljezavanje Medunarodnog dana OS], tribina u GK Trstenik na temu nasilja
nad Zenama (s naglaskom na zZene s invaliditetom), 11.11.17. sudjelovanje u razgledavanje
grada Splita prilagodenom za OSI projekt ,Turizam bez zapreka“-vodi¢ osoba oboljela
od MS-a, 08.05. seminaru SDMSH ,Klini¢ka slika i specific(nost MS-a” na kojem smo
socijalne radnice CZSS, fizijatricu-vjeStakinju ZOSI, ravnateljicu Centra za profesionalnu
rehabilitaciju OSI upoznali s problemima koje oboljeli od MS-a imaju na vjeSta¢enjima i
dalje prilikom ostvarivanju prava, povlastica i mirovine. Na X.simpoziju oboljelih od MS-a
+Multipla skleroza, bolest s tisucu lica-razmjenom informacija do zdravlja” u Varazdinskim
toplicama sudjelovalo je 30 ¢lanova/ica. Put autobusom za nase ¢lanove/ice osiguralo je
Drustvo MS Split putem projekta Grada Kastela i firme Split parking. Prema odluci naseg
Upravnog odbora prednost su imali ¢lanovi koji nikada nisu prije sudjelovali, te oni koji ve¢
bili ali su opet izrazili Zzelju te se prvi javili i potvrdili svoje sudjelovanje. Voljeli bi da SDMSH
nastavi sa organizacijom simpozija, ali da omoguci putem donacija vedi broj sudionika jer
svi zainteresirani nisu mogli i¢i. Vecina sudionika su imali izvrsne dojmove. Izvrsne teme
predavanja, vrhunski predavaci i prilika za razmijenu iskustva sa stru¢njacima i drugim
oboljelima iz raznih dijelova RH.

Programom ,,Osobni asistent” kojeg financira
Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade
i socijalnu politiku, uklju¢eno je osamnaest
korisnika(osobasnajtezimstupnjeminvaliditeta)
te isti broj osobnih asistenata. Voditeljica i
koordinatorica programa je Zdravka Dominovic¢
(zaposlena na puno radno vrijeme). Dvanaeset
korisnika je uklju¢eno kroz druge udruge osoba
s invaliditetom (Agape Omis, Udruga tjelesnih
invalida Kastela, Sinja, Imotskog). Projektom
se promice koncept neovisnog Zivljenja osoba
s invaliditetom u njihovom domu i sprijecava
njihova institucionalizacija(smjeStaj u Domove
za stare i nemocne). U suradniji sa prof. Dina
Linda Veronika odrzane su tri radionice u
svrhu edukacije osobnih asistenata na temu:
umanjivanja stresa i sagorjevanja na poslu,
razvijanja  samopouzdanja, = emocionalne
inteligencije i asertivnosti. Edukaciji su
prisustvovali i zainteresirani ¢lanovi/ice, ¢lanovi
obitelji i volonteri.

Odobravanjem nastavka za sljedece dvije godine naseg
prvog Europskog projekta iz ESF ,Sirenje usluge osobne
asistencije” ukljucili smo ukupno 24 korisnika i zaposlili
24 osobne asistentice, voditeljicu projekta lvanu Grubisic
na puno radno vrijeme i njegovu koordinatoricu Katarinu
Konsa Nikoli¢ na pola radnog vremena. Jo$ devet ¢lanova/
ica uslugu koristi preko drugih udruga iz ESF jer su proracuni
za pojedinu udrugu ograniceni, a potreba nasih korisnika
su vece. Potrebe ¢lanova starijih od 65.godina i onih koje
neovisna komisija nije odobrila za korisnike projekta osobne
asistencije za uslugom pomoci u kuci i njege (geronto-
domacdice) ponovno smo u mogucnosti nakon tri godine
pauze realizirati putem trogodiSnjeg programa ,Ruka
nade” Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu
politiku. Program je poceo u 01. srpnja 2017. (pripremna
faza) uz zaposljavanje voditeljice Katarine Konsa Nikoli¢ na
pola radnog vremena, a od 01.09.17. zaposlili smo 3 geronto-
domacice na pola radnog vremena za podrucje Splita, te
1 geronto-domacice na pola radnog vremena za podrucje
Solina i Kastela. U okviru programa pravnik partnerske
organizacije Centra za socijalnu skrb Split odrzao je prvo
predavanje 06.12.17. na temu socijalnih prava za oboljele od
MS: ostvarivanje tude pomodi i njege, osobne invalidnine.
Zbogograni¢enja proracuna nismo biliu moguc¢nostizaposliti
planirane geronto-domacice za podrucje Trogira i Imotskog
i jos jednu za podru¢je Splita te nemamo mogucnost
zaposljavanja zamjena prilikom koristenja godisnjeg odmora
i bolovanja(Sto je slucaj i kod ESF programa). Putem projekta
Splitsko-dalmatinske Zupanije ,Ruka Nade” jedna geronto-
domacice za podrucje Splita zaposlena je samo na 2 i pol
mjeseca u skladu s odobrenom donacijom.
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Akciju ,Zadarski MS dir” podrzali smo 26. svibnja
2017. odlaskom u Zadar s ciljem upoznavanja Sire
javnosti sa multiplom sklerozom na podrucju
Dalmacije. Pridruzili su nam se i ¢lanovi/ice
ostalih Drustva MS iz Dalmacije. Setnja je krenula
od Zadarskog Foruma do Zadarske rive. Pustili
smo narancaste balone na predivnom Pozdravu
suncu, nastavili druzenje u kafi¢u i obisli neke od
znamenitosti Zadra.

Medunarodni dan MS obiljezili smo i u Splitu
31.0.17. prigodnom izlozbom slika nase ¢lanice Anke
Mariani, glazbenim nastupom ,Kvarteta Fascination”
i predavanjem ,Razumijevanje MS”. Tom prilikom
ukazali smo prisutnim medijima na problem
nepravovremenog lije¢enja MS u RH, predstavili
projekte, programe i socijalne usluge koje provodimo
kako bi pomogli ¢lanovima. Navedene aktivnosti i
odlazak u Zadar proveli smo zahvaljujudi Splitsko-
dalmatinskoj Zupaniji i projektu ,Medunarodni i
Nacionalni dan MS”.

Sudjelovali smo krajem svibnja u manifestacijama:
Hrvatska volontira, Dani volonterskog rada i Dani
otvorenih vrata udruga prezentiraju¢i rad nase
udruge, programe i projekte koje provodimo,
nordijsko hodanje i medicinsku gimnastiku. Uz
¢lanove/aktiviste i dosadasnje volontere ukljucili smo
i volontere iz tvrtke Splitska banka (tzv. koorporativno
volontiranje) i Obrtnicka Skola (frizerke i modne
dizajnerice) prilikom pripreme i obiljezavanja
Medunarodnog dana MS (izrada rodendanskih
Cestitki za clanove/ice, cvije¢a od krepa, plakata,
volontiranje na promotivnom 3Standu na Zapadnoj
obali itd).

Organizirali smo dva druzenja ¢lanova koji Zive
van Splita: 30.3.17. u suradnji sa udrugom Sunce u
njihovom prostoru u Makarskoj za ¢lanove s podrucja
Makarskoj primorja i Imotskog te 11.05.17. u suradniji
sa udrugom UTI Kastela za ¢lanove s podrucja Kastela.
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Podrzali smo 03.06.17. manifestaciju UOSI Agape “Narodnim obicajima protiv prepreka”
u Radmanovim mlinicama. Nasa Ana Amizi¢ i Nikola Tomi¢ uz podrsku ostalih ¢lanova
udruge Etno-eko Gornja Poljica organizirali su nam predivan izlet na rijeku Cetinu-Struzicu
uz bogat kulturno-zabavni program i nezaboravni rafting. Neki od ¢lanova sudjelovali su
u hodo3asé¢u u Lurd(preko Crkve sy, Filip Neri) i Cudotvornoj Gospi Sinjskoj (preko udruge
UTI Sinj).

Tijekom Nacionalnog
dana MS 28.09.17.
intenzivnije smo
podrzavali kampanju
SDMSH ,Je li lijecanje
MS u Hrvatskoj i

dalje lutrija?” te smo
predstavili gradanima
projekte koje
provodimo. U suradniji
sa prof.kineziologije
Tomislav Tabak iz udruge
Aktiv Split 29.09.17.
odrzali smo radionicu
»Nordijskog hodanja”
na Marjanu (ukazujemo
na vaznost umjerene

i redovite tjelovjezbe).
Nordijske Stapove kupila
je nasa udruga putem
projekta Grada Kastela,
a za ostale gradane,
volontere koji su podrzali
radionicu osigurala je
udruga Aktiv.

110



Prikljucili smo se Inicijativi za pristupacno
vjeStacenje zajedno sa drugim udrugama
OSI nase zupanije kako bi napravili pritisak
na institucije da Zavod za vjeStacenje
osoba s invaliditetom(ZOSI) napokon bude
pristupac¢an. Nastavili smo s redovnim
sastancima kako bi pokrenuli i druge
projekte usmjerene pristupacnosti OSI.
Podrzali smo inicijativu PoStujmo nase
stanice te odrzali sa udrugom UOSIS i ostalim
udrugama OSI protestnu akciju 01.12.17.
povodom Medunarodnog dana OSI. Ukazali
smo na vaznost pristupacnosti javnog
prijevoza(niskopodni autobusi s rampom),
te da nesavjesni vozaci koji se parkiraju na
bus stanicama ometaju ulazak/izlazak OSI i
ostalih gradana iz autobusa.

Priznanja za izniman volonterski doprinos
u protekloj godini na Medunarodni dan
volontera 5.12.2017. dobili su: Hrvoje Rasic¢
i Ivana Zore te podupiratelji koji su nam
iznimno pomogli u grafickom oblikovanju te
informatickoj podrsci: Darko Koki¢ i Vladimir
Plestina.

Navodimo neke od nasih trenutnih prepreka/
izazova u radu: udruga vec Ccetiri godine
nema osigurano pokrivanje neizravnih
troSkova tzv.hladni pogom(samo dijelom
kroz projekte) i administrativne tajnice(nije
pokriveno od 2015 do danas), znatno manje
donacija od lokalne uprave, smanjivanje
proracuna za odobrene projekte, prolazimo
uglavnom projekte za pomo¢ nepokretnim
i teSko pokretnim ¢lanovima dok donatori
imaju jako malo razumijevanja za potrebe
pokretnih ¢lanova. Usprkos navedenim
preprekama nastavljamo svojim ¢lanovima/
icama pomagati u svakodnevnom nosenju s
ovom nepredvidivom dijagnozom.

Zahvaljujemo svim ¢lanovima/icama na
dosadasnjoj suradnji te ih pozivamo na
aktivno sudjelovanju u radu Drustva u
narednom razdoblju ako su u moguénosti.
Zelimo svima Sretan BoZi¢ i svako dobro u
Novoj godini uz stari splitski pozdrav.

Zdravi i veseli bili!

Zdravka Dominovi¢, djelatnica udruge
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Takoder, uz ve¢ dugogodisnji program

muitiple
skleroze ,Osobni asistent — pomo¢ oboljelima
od MS-a prilikom stvaranja preduvjeta
Istarske za neovisan zivot” koji je financiran
~ e putem Ministarstva za demografiju,
Z“nanlle obitelj, mlade i socijalnu politiku u
kojem zaposljavamo jedanaest osobnih
asistenata za pomoc osoba s najtezim
stupnjem invaliditeta, uspjeli smo
putem projekta ,Razvoj i Sirenje mreze
Prosla je jos jedna godina prepuna dogadanja, aktivnosti i raznih projekata... lako je sli¢na socijalnih usluga u Istarskoj Zupaniji”
kao i sve one prije nje, ova godina nam donosi i nekoliko noviteta za sve nase ¢lanove i zaposliti i tri gerontodomacice koje
partnere. pomazu osobama kojima je ta pomoc¢

Tako smo, putem projekta
~Rehabilitacija za osobe s
invaliditetom”, s dugogodisnjim
iS¢ekivanjem docekali zaposljavanje
fizioterapeutice (Suzana) koja

svoj rad obavlja u prostorijama
udruge u Puli pa time olaksava
svakodnevni Zivot nasih ¢lanova s
kojima provodi individualne vjezbe,
masaze, vjezbe disanja ali i onu
najvazniju terapiju za sve nas MS-
ovce - ultrazvuk po Seltzeru.

Od ovog smo ljeta sa vjezbama
iziSli iz zatvorenih prostorija udruge
pa smo iskoristili naSe more, sunce

i svjezi zrak kad nam je to vrijeme
dopustilo (da nije prevruce, da ne
puse, da nije kisa ni hladno)... Ok,
samo smo jedan dan uspjeli u tome
ali nije vazno, i iduca je godina pred
nama. Osim navedenog, projekt
ukljucuje: plivanje, vjezbe na
podrucju Umaga, Labina, Poreca,
terapijsko jahanje na konjima,
edukativna predavanja i radionice.
Projekt je sufinanciran sredstvima
JLS, Istarske zupanije i raznih
donatora (organizacije, poduzeca i
gradani).

izuzetno potrebna. Njihovom pomod¢i
priustili smo nesto kvalitetniji i laksi
Zivot osobama oboljelima od multiple
skleroze s podrucja Pule (i okolice),
Labina (i okolice) te Umaga (i okolice).
Osim usluga pomodi i njege u kudi,
projekt ukljucuje prvu socijalnu uslugu,
savjetovanje i pomaganje, druzenje
¢lanova u udruzi i organiziranje
edukativnih i kreativnih radionica.
Projekt je takoder financiran sredstvima
Ministarstva za demografiju, obitelj,
mlade i socijalnu politiku.

Putem redovnog programa ,Kako zivjeti
s multiplom sklerozom” pomazemo
¢lanovima u nabavci vitamina,
provodenju raznih aktivnosti poput
obiljezavanja dana MS, ugoscavanja
ucenika i profesora Srednje medicinske
Skole Pula, posudbe ortopedskih
pomagala bez naknade, senzibiliziranje
javnosti za osobe s invaliditetom,
suradivanje sa ostalim udrugama,
CZSS, Obiteljskim centrom, besplatne
posudbe knjiga u SrediSnjoj knjiznici,
Djecjoj knjiznici, knjiznici Veruda Pula
te knjiznicama u Vodnjanu i Zminju 3to
nam svake godine omogucava Gradska
knjiznica i ¢itaonica Pula. Program
sufinanciraju JLS i razli¢iti donatori.
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Kako od nase dijagnoze obolijeva sve mlada i mlada populacija znanje i poznavanje samog
pojma multiple skleroze (a da o medicinskom terminu i ne govorim) te iste populacije
je relativno lose. lako stalno radimo na tome da gradane upoznajemo s dijagnozom,
simptomima, lijeCenjem MS-a, da radimo na senzibiliziranju javnosti, pokusavamo pronaci
nacine da djeci i mladima MS ne predstavimo kao nekakvu bolest od koje moraju okretati
leda, izbjegavati kontakt s oboljelima. Tako se rodio i jedan projekt ,Na Mladima Svijet
ostaje” na koji sam osobno jako ponosna.

Zasto sam ponosna...?

Zato 5to sam shvatila da djeca ipak na invaliditet ne gledaju kao na nesto cudno, da oni
Znaju o svemu vise nego $to sam i sama znala u njihovim godinama. Ne poznaju samu
dijagnozu, ali poznaju razne simptome. Ne poznaju nas, ali poznaju nekoga svog koji ima
neki problem s hodom, vidom, tremorom...

Tako smo ove jeseni i zime krenuli u Skole s podru¢ja Grada Pule. Odrzavamo predavanja
u Cak deset osnovnih i tri srednje Skole. U svaku Skolu na njihov zahtjev dolazimo barem
dvaput i svaki put odradimo predavanje pred najmanje dvadeset ucenika 5to je i rijetkost
jer u vedini slu¢ajeva u ucionici naidemo i na preko pedeset ucenika.

Ponosna sam i na to 5to, uz mene, uvijek stoji jos neki volonter ili volonterka, uvijek i bez
iznimke ¢lanovi i ¢lanice s multiplom sklerozom. Ovom prilikom zahvaljujem svima njima
(Valter, Alen, Vesna...) ali najve¢u zahvalu podarila bih ipak Loreni Bui¢ koja je neovisno o
svom trenutnom stanju uvijek bila s nama i pricala o bolesti kao da se to dogada nekome
drugome, a ne njoj, neke pute na neki tuzan nacin ali naj¢es¢e na veseli nacin i time je
okupirala paznju svima, u¢enicima od 2. Razreda osnovne Skole pa do 4. Razreda srednijih
Skola. Zamislite ovo... djeca su me molila da li bi je mogli zagrliti...! E to je ona... ona koja i u
svojim najtezim trenucima pokaze ono najbolje od sebe — upornost! Nadamo se da ¢e se
ovaj projekt nastavitii slijedece Skolske godine te da ¢e i ostali gradovi prepoznati njegovu
vrijednost kao 3to je ove godine prepoznala nasa Pula kojoj se iskreno zahvaljujemo na
odobrenim financijskim sredstvima.

Sto smo sve odradili ove godine...?

I$li smo u posjete tesko pokretnim i nepokretnim ¢lanovima po cijeloj nasoj Zupaniji,
osigurali smo osobne asistente i gerontodomacice, za brzu, bolju i besplatnu rehabilitaciju
zaposlili smo fizioterapeuticu, u suradnji sa Gradskom knjiznicom i citaonicom Pula
dogovorilismobesplatnu posudbu knjizni¢ne grade za sve clanove, odradilismo nekolicinu
predavanja po $kolama, nabavili poklon pakete i vitamine shodno dostupnim financijskim
sredstvima, organizirali smo bezbroj edukacija, predavanja, kreativnih, psiholoskih i
ostalih radionica, druzenja ¢lanova, organizirali smo obiljezavanje svakog vaznog datuma
vezanih uz multiplu sklerozu i osobe s invaliditetom (Tjedan mozga, Svjetski i nacionalni
dan MS-a, Svjetski dan svjesnosti o autizmu, Medunarodni dan osoba s invaliditetom...),
sklopili smo suradnju sa tvrtkom Skira koja nam od ove godine pa na dalje omogucava
da za svjetski i nacionalni dan MS-a rotori i Svjetle¢i divovi (dizalice) svjetle u bojama MS-
a, organizirali smo Bozi¢ni domjenak... nekoliko ¢lanova udruge zavrsilo je tecaj digitalne
fotografije koji je organizirala Udruga paraplegicara i tetraplegicara Istarske Zupanije
nakon kojega je postavljena izloZzba fotografija. Tecaj je bilo moguce pohadati samo
ukoliko ste ¢lan udruge koja je ¢lanica Istarskog Foruma udruga osoba s invaliditetom
(IFUOSI). Kako IFUQOSI svake godine vodi jedna od osam udruga ¢lanica, ove godine je
vodstvo preuzela nasa udruga, a zadatak nam je jos vise povezati medusobnu suradnju
koja je jedina mogucnost da ¢im vise osoba sa razlicitim invaliditetom dobije potrebnu i
kvalitetnu pomoc u $to kracem vremenu...

L

I

Ma... u stvari... dosadivali smo se :)

Nazalost, broj novooboljelih od MS-a stalno raste, pa je samo u nasoj udruzi u posljednjih
deset godina zabiljeZen rast od nesto vise od 6% . Trenutno brojimo 164 ¢lana.

Velika zahvala svima nasim donatorima i dotatorima (Gradovima Pula, Buje, Buzet, Labin,
Rovinj, Vodnjan, Op¢inama: FaZana, Liznjan, Marc¢ana, Tar, Medulin i Istarskoj zupaniji) ,
gradanima i malim tvrtkama koje pomazu rad udruge. Takoder, zahvaljujemo Tanji
Malbasa $to nam uvijek nesebi¢no pomaze u izradi pripreme za tisak plakata, letaka...

In memoriam...

Ove godine oprostili smo se od Skupnjak Vesne i Hohnjec Milke.
Nek im je vje¢na slava!

Do iduc¢e godine srda¢no Vas pozdravljam,

Snjezana Raic
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o
4 skleroze
@ Brodsko

Dragi ¢lanovi, prijatelji i suradnici!

Upucujem vam svima srdacne pozdrave iz Drustva multiple skleroze Brodsko posavske
Zupanije, uz najljepse Zelje za nadolazece blagdane te svako dobro u novoj 2018. godini!
Kao i prijasnjih godina, nastojat ¢emo vas izvijestiti o najvaznijim dogadanjima u 2017.
godini te postignutim rezultatima u radu.

Zapoceti cemo uobicajeno, obilaskom nasih dragih ¢lanova koji nisu u mogucénosti
posjetiti nas na druzenjima, predavanjima, radionicama i ostalome Sto pripremamo za
nase clanove. Svaki susret s njima nam je iznimno drag te zalimo uvijek $to je to i nadalje
samo jednom godisnje! No, nadamo se da ce ipak dodi vrijeme kada ¢emo ih moci obici
barem dva puta u godini. Do tada, ostaje nam da se radujemo i tom jednom susretu u
godini. Zahvaljujemo se svima koje smo posijetili na ljepom doceku i razgovorima.

Obilasci ¢lanova '

B '

Ono 3to nas je sve iznimno obradovalo, je
nastavak projekta ,Sirenje usluge osobne
asistencije za osobe s invaliditetom (oboljele
od MS-a)*, financiran iz Europskog socijalnog
fonda, koji predstavlja nastavak prethodnog
projekta i prijelaznog razdoblja pruzanja

Osobni asistenti unutar

usluge osobne asistencije za osobe s Tf Europskog socijanog fonda
invaliditetom (oboljele od MS-a) na podrucju |,.L .
Brodsko-posavske i PozeSko slavonske

Zupanije, a Osjecko baranjska Zupanija
se nastavkom ovog projekta prikljucila
kao drugi partner. Sada u projektu imamo
uklju¢eno 18 korisnika (po 3 iz svake udruge-
partnera i 12 korisnika iz nase udruge). Kroz
projekt su provedene i edukacije korisnika
i osobnih asistenata te obavljene posjete
korisnicima tijekom godine.

Kao i svake godine, odrzali smo Redovnu
izvjeStajnu skupstinu, ove godine 26. travnja,
na kojoj su uz delegate Skupstine sudjelovali

i gosti (predstavnici drugih udruga OSI s : A
podruc¢ja grad Slavonskog Broda). | % : il B gt
‘ -

Edukacija osobnih
asustenata

- LS
=t

3

Uslijedio je Sajam udruga u Slavonskom Brodu, 16.05.2017.
godine na Trgu I. Brli¢ Mazurani¢, koji se odrzava povodom
Dana Grada Slavonskog Broda, pod nazivom: ,GIBajte
se SVlbanj 2017” na kojem je udruga predstavila svoje
aktivnosti. Na Sajmu je sudjelovalo vise udruga koje djeluju
na podrucju grada te su i one posjetiteljima predstavile
svoje aktivnosti i usluge koje pruzaju ¢lanovima.

Obiljezavanje Svjetskog
Udruga je i ove godine sudjelovala na obiljezavanju - RS
Svjetskog dana multiple skleroze, 31. svibnja i to u vise
navrata. Prvi dogadaj bio je u Zagrebu u organizaciji Saveza
drustava multiple skleroze, koji se odrzao u Lisinskom, s
motivacijskim predavanjem Lori Schneider prve osobe s
multiplom sklerozom koja je osvojila Mount Everest i sve
ostale najvise vrhove svijeta te na svecanoj projekciji filma
“100 metara”, koji je prikazan u kinu Kaptol Boutique cinema.
Film je snimljen prema istinitoj pri¢ci Ramona Arroyoa,
legendarnog atleticara s MS-om.
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Fizioterapeut u programu MS

Udruga je sudjelovala i na obiljezavanju
Svjetskog dana multiple skleroze i u
Vukovaru i Slatini, koje su organizirali
Drustvo multiple skleroze Vukovarsko
srijemske i Viroviticko podravske
Zupanije.

U ovoj godinizapocelismoisprovedbom
trogodisnjeg programa pod nazivom:
“Mi Mozemo Sve - program prevencije
institucionalizacije i povecanje kvalitete
zivota oboljelih od multiple skleroze,
koji ima za cilj povedati razinu socijalne
uklju¢enosti i kvalitete zivota osoba
oboljelih od multiple skleroze, a Sto
¢e udruga osigurati kroz uspostavu
programa socijalnih usluga u zajednici.
Program uklju¢uje mobilne timove
kao pomoc¢ u kucanstvu korisnika,
mnogobrojne i raznovrsne radionice,
tjelovjezbe i rekreaciju, treninge joge,
odlaske u kazaliste, kino u udruzi te
promotivne aktivnosti u svrhu podizanja
razine svijesti javnosti o potrebama
oboljelih od multiple skleroze. Kroz
program su zaposleni. Visi fizioterapeut,
tri geronto domadice te izvoditelji iz
udruge (za treninge joge) i vanjski
suradnici (za psiholoske radionice).
Program se provodi od 1. lipnja 2017. do
31. svibnja 2020.
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 DRUSTVO MULTIPLE SKLEROZE

BRODSHKO-POSAVSKE ZUPANIJE

Jedna vrlo vazna akcija ove godine bila je i
gradanska akcija za opremanje citaonice u Novoj
Gradiski, u prostorijama Kluba Drustva. Akcija
je provedena putem natjecaja Nas doprinos
zajednici, koji je Zaklada Slagalica raspisala u
travnju ove godine za prijavitelje s podrucja
pet slavonskih Zupanija. Izmedu 30 odabranih
podrski gradanskih akcija, nalazi se i gradanska
akcija nase udruge pod nazivom: Citaonica
“Citamo i druZimo se”. Sredstva dodijeljena kroz
ovaj natjecaj osigurala je Nacionalna zaklada za
razvoj civilnoga drustva u skladu s proSirenim
Decentraliziranim modelom financiranja
razvoja civilnog drustva u Republici Hrvatskoj.
Kroz akciju se nastojalo potaknuti gradane
na volontiranje pri uredenju citaonice, ali i na
prikupljanje knjiga, koje ¢e se u buducnosti
razmjenjivati medu ¢lanovima udruge te medu
ostalim gradanima koji budu zainteresirani
ukljuciti se u razmjenu knjiga. Novcana sredstva
dobivena za provedbu ove akcije koriStena su
za unutarnje uredenje (Citaonice te nabavku
potrebnog namjestaja. Otvorenje Citaonice bilo
je 12. listopada.

Vremensko trajanje akcije je bilo od 1. srpnja do
15. listopada 2017. godine.

Obiljezavanje Nacionalnog dana oboljelih od
multiple skleroze u 2017. godini. Udruga je ove
godine organizirala obiljezavanje Nacionalnog
dana oboljelih od multiple skleroze, 26. rujna, u
Stupnickimdvorima, nedaleko Slavonskog Broda.
Ovom prigodom obiljezena je i 15. obljetnica
rada Drustva. Povodom dogadanja organizirana
je konferencija o lijecenju, rehabilitaciji i pravima
oboljelih od multiple skleroze. Uz predstavnike
Grada, lijecnice predavacice, ravnateljicu Centra
za socijalnu skrb, nazoc¢ni su bili i gosti iz drugih
drustava - Backe Topole, Indije, Vukovarsko-
srijemske, Pozeske, Medimurske, Viroviticko
podravske Zupanije. Ovo je bilo nasSe prvo
vece obiljezavanje Nacionalnog dana MS-a
te obljetnice rada Drustva, a sudedi prema
povratnim informacijama prisutnih, zakljucili
smo kako je bio vrlo uspjesno provedeno.
Nadamo se da ¢emo slicne akcije modi provesti
i ubuduce.
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S otvaranja Citaonice

Nacionalni dan Stupnicki
dvori



Varazdinske Toplice 10. simpozij

Zavrs$na konferencija Stari i (ne)
mocni

Druzenje
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Sudjelovali smo i na obiljezavanju Nacionalnog
dana multiple skleroze u organizaciji SDMSH, na
10. Hrvatskom simpoziju oboljelih od multiple
skleroze na temu ,Multipla skleroza, bolest s
tisucu lica — razmjenom informacija do zdravlja“
koji se odrzao u vremenu od 13. do 15.10.2017. u
Hotelu ,Minerva” u Varazdinskim Toplicama.

Ekipa s Radija 92fm provodila je tijekom godine
projekt ,Stari i (ne)mocni”, Cija je provedba
zavrsila 31. listopada 2017. godine. Projekt je imao
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. Podsje¢camo da su partneri
u provedbi bili: Dom za starije i nemo¢ne osobe
Slavonski Brod i Udruga za pravnu pomo¢
Slavonski Brod. Financiralo ga je Ministarstvo za
demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku.

Naravno, tu su bila i redovita druZenja ¢lanova
tijekom godine, o ¢emu viSe mozete vidjeti na
nasoj web i facebook stranici, koje su javno
dostupne. Takoder na njima mozete redovito
pratiti nas rad: www.dmsbpz.hr, www.facebook.
com/drustvomultiple.sklerozebpz.

Pozivamo vas i da slusate nas neprofitni Radio 92fm na: http://stream.radio92.eu, a ostale
aktivnosti Radija mozete pratiti na: facebook.com/radio92eu, twitter.com/radio92eu,

instagram.com/radio92eu.

Veliki pozdravi svima od predsjednika Drustva, Predsjednistva i zaposlenica ureda, kao i

svih ostalih zaposlenika!
Svako dobro u novoj 2018. godini!

Autorica teksta:

Nada Pisoni¢, tajnica Drustva




