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Upravo Citate novi strateski plan Saveza druStava multiple skleroze Hrvatske, krovne
organizacije oboljelih od multiple skleroze u Republici Hrvatskoj. Zajedno sa nasim temeljnim
udrugama c¢lanicama predvodimo bitku protiv multiple skleroze i zajedni¢kim naporima
poboljSavamo kvalitetu Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze.

Zajedno umrezavamo dvadeset udruga clanica koje djeluju na podrucju cijele Hrvatske, a
provode programe i projekte kako bi podigli kvalitetu Zivota osoba oboljelih od multiple
skleroze. Programi i projekti Saveza promicu bolje prakse i politike, grade partnerstva u
lokalnim zajednicama, civilnom drustvu, institucijama viade kao i privatni sektor, pruZamo
informacije i daljemo podrsku svim osobama ¢iji su Zivoti zahvaceni MS-om kao sto i
podupiremo istraZivanja kako bi zajedno dosli do boljih tretmana i nacina na koje se moze
upravljati multiplom skelrozom.

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske (u daljnjem tekstu savez) je savez drustava u koji
se zbog osobitog znacaja humanosti i promidzbe poradi unapredenja lije€enja, istraZivanja,
rehabilitacije i zaStite osoba oboljelih od multiple skleroze (u daljnjem tekstu osobe sa
MS-om) u Republici Hrvatskoj dragovoljno udruzuju Zupanijska Drustva i Drustvo multiple
skleroze Grada Zagreba.

Savez je nestranacka, nepoliticka i neprofitna udruga koja predstavlja svoje €lanice u
promicanju unapredenja lijeCenja, istraZzivanja, rehabilitacije i zastite osoba oboljelih od
multiple skleroze u Hrvatskoj i svijetu. Savez djeluje na nacelima neovisnosti, javnosti,
demokratskog ustroja, neprofitnosti i slobodnog sudjelovanja u javhom Zivotu. Takoder,
savez je punopravna €lanica Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske i Europske MS
platforme.

Izrada StrateSkog plana, odnosno definiranje viSegodi$njih prioriteta rada, prepoznato je kao
nuznost za nastavak daljnjeg usmjerenog i kvalitetnog djelovanja Saveza, evaluacije
uspjesSnosti njegovog rada i strateSkog usmjeravanja njegovog daljnjeg razvoja.

Dokument strateskog plana sadrzi: Uvod, Povijest Saveza drustava multiple

Hrvatske, opis ranijih aktivnosti, viziju, misiju, vrijednosti, analizu organizacije kroz analizu
dionika i SWOT analizu, strategije razvoja i strateske ciljeve, praéenje i vrednovanje provedbe
strategije Saveza.

Strateski plan saveza za naredno CetverogodiSnje razdoblje predstavlja analizu i planiranje
daljnjeg djelovanja saveza, a usvojen je na redovnoj sjednici Skupstine dana 20.06.2016.
godine u Zagrebu.



OVIJEST SAVEZA DRUSTAVA

ULTIPLE SKLEROZE HRUATSKE

Savez druStava multiple skleroze Hrvatske osnovan je 26.09.1979. godine kao Udruzenje
za pomo¢ oboljelima od multiple sleroze i srodnih bolesti SR Hrvatske koje je bilo u sklopu
Saveza drustava multiple skleroze Jugoslavije, a osnivaci su bili oboljeli od multiple skleroze
i neurolozi iz Rijeke i Zagreba. Na SkupStini 1984. godine usvojeni su svi zakonski akti za
kvalitetan rad udruZenja te Stru¢no savjetodavni odbor sastavljen od medicinskih stru¢njaka.
Rad udruZenja niz godina temeljio se na razvoju iste u svrhu uclanjivanja Sto vise oboljelih.
Od 1990. godine rad UdruZenja vode oboljele osobe, a pocele su se osnivati i regionalne
sekcije, prvotno Zagreb, Rijeka, zatim Split, a od osamostaljenja Hrvatske stvorili su se uvjeti
za osamostaljenje naseg UdruzZenja.

Stoga je izraden novi statut, novi logotip Drustva, te djelovanje pod nazivom Drustvo
multiple skleroze Hrvatske s tri ustvojstvena oblika, Regionalna sekcija Rijeka, Regionalna
sekcija Zagreb i Regionalna sekcija Split. Rad Drustva u ono vrijeme bazirao se isklju¢ivo na
svekoliku humanitarnu pomo¢ ¢lanovima. Posebna paznja posvecivala se svekolikoj pomodi
prognanim i izbjeglim osobama oboljelima od multiple skleroze, bez obzira na njihovo
Clanstvo.

Osiguravala se humanitarna pomoc u lijekovima, vitaminima i hrani za sve nase ugroZene
¢lanove i nase prognane clanove. 1993. godine tiskalo se prvo Glasilo Drustva multiple
skleroze Hrvatske pod nazivom ,MoZemo sve”, a paralelno smo i okupljali nove ¢lanove
organizirali susrete i predavanja s medicinskim stru€njacima za nase ¢lanove. Takoder, radilo
se na razvoju regionalnih sekcija, te se osniva Regionalna sekcija u Osijeku, Regionalna sekcija
u Varazdinu, zatim Zupanijska sekcija Istarske i Zupanijska sekcija Primorsko goranska. 1994.
godine Drustvo multiple skleorze Hrvatske postaje i ¢lanica Saveza osoba s invaliditetom
Hrvatske, ¢ime se otvaraju velike mogucnosti zajednickog djelovanja za dobrobit svih osoba s
invaliditetom, a posebno informiranje ostalih ¢lanica o problemima s kojima se nose oboljeli
od multiple skleroze, vrsti i stupnju invaliditeta kod ove skupine ljudi o kojima se u to vrijeme
u Hrvatskoj jako malo znalo.

0d 1995. Do 1999. godine radilo se intezivno na osnivanju Zupanijskih sekcija, te Nacionalno
MS drustvo djeluje na tri nivoa, dok glavninu obveza prema ¢lanstvu preuzimaju sekcije,
a veliku ulogu u radu drustva ima djelovanje Stru¢nog savjetodavnog odbora koji pocinje
otvarati MS savjetovalista i pomagati u radu nasim sekcijama, te istrazivackim radom, a
takoder nasi neurolozi postaju ¢lanovi Europske federacije neuroloskih drustava ECTRIMS pa
se tako sve viSe mladih neurologa educira za dijagnostiku i lije¢enje multiple skleroze, medijski
promoviraju najnovije lijekove i suraduju s nasim Zupanijskim sekcijama pa informacije
dolaze i do oboljelih u Hrvatskoj. 1977. godine Drustvo multiple skleroze Hrvatske zapocinje
s tiskom prve broSure za oboljele, te za glasilo Drustva izvjes¢a daju predsjednici svih pet
regionalnih sekcija. Nakon dvadeset godina rada Drustva multiple skleroze Hrvatske broji
1000 ¢lanova.



Godine 2000. misija Drustva bila je podrska oboljelima od multiple skleroze,
borba za njihova prava na svim podrucjima, zdravstva, socijalne, zaposljavanja,
obrazovanja, prava na zZivot dostojan svake osobe. 2004. godine na sjednici
Skupstine donesena je odluka o reorganizaciji Drustva u krovnu nacionalnu
udrugu pod nazivom Savez drustava multiple skleroze Hrvatske, s 21. udrugom
¢lanicom i s oko 1800 ¢lanova. 2009. godine izdano je prvo izdanje Monografije
Saveza koja obuhvacéa njegov rad unazad 30 godina djelovanja.

U skladu sa svojim ciljevima Savez tijekom svog dugogodisnjeg djelovanja
je pokrenuo i provodio niz aktivnosti, programa i projekata usmjerenih na
okupljanje osoba oboljelih od multiple skleroze na podrucju cijele Hrvatske, te
pruzanje pomoci i podrske svojim ¢lanovima i njihovim obiteljima.

Danas Savez drustava multiple skleroze Hrvatske u svom sastavu broji 20 udruga
Clanica i preko 2600 osoba oboljelih od multiple skleroze koje su se uclanile u
nase zupanijske MS udruge i pristale uéi u Bazu podataka SDMSH. Savez drustava
multiple skleroze Hrvatske ¢vrsto je pozicionirana i prepoznatljiva organizacija
koja kroz svoj rad uspjesno suraduje sa drugim organizacijama civilnog sektora,
privrednim sekrotom te institucijama drzavne vlasti a sve u svrhu poboljsanja
kvalitete Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze.

Organizacija upravljanja Savezom utvrdena je Statutom prema kojem je
Skupstina najvise tijelo upravljanja koja se danas sastoji od 40 delegata, po
dva iz svake Zupanijske udruge ¢lanice. Predsjednici Zupanisjkih udruga c¢lanica
ujedno su i ¢lanovi PredsjedniStva Saveza koji operativho upravlja radom
Saveza, na Celu sa Predsjednikom Saveza. Strucna sluzba Saveza regulirana je
Pravilnikom o organizaciji i sistematizaciji radnih mjesta Saveza koji stru¢nu
sluzbu dijeli na stalne poslove koji se sastoje od lzvrSnog direktora, tajnice i
blagajnika, zatim poslove po projektima i programima, te povremene poslove.
Danas su u stru¢noj sluzbi zaposlena 4 djelatnika, a Savez djeluje iz unajmljenog
prostora od Doma zdravlja Zagreb. Uredske prostorije Saveza uredene su svom
potrebnom opremom za kvalitetan rad i razvoj, koja se stalno nadopunjuje
sukladno potrebama.

Ovaj strateski plan djelovanja Saveza za naredno cetverogodisnje razdoblje
temelji se i na dosadasnjim postignuéima i potrebama, ali i na novim izazovima
i zahtjevima koji se pred nas stavljaju, ¢ime je vaznost Saveza sve veéa u
danasnjem globaliziranom drustvu a u svrhu ostvarivanja misije Saveza.



ORGANIZAGIISKA
STRUKTURA SAVEZA
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U samim pocecima osnovni cilj Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske bio je okupiti

pristupacnije oboljelima i pruzale im podrsku i pomoc¢ kada im je ona potrebna. Uz navedeno
Drustvo multiple skleroze Hrvatske, danasnji Savez drusStava multiple skleroze Hrvatske
radio je mnogo sa lije€nicima, psiholozima i ostalim stru¢njacima koji se bave lijeCenjem
i rehabilitacijom osoba oboljelih od multiple skleorze, a sve s ciljem unapredenja kvalitete
Zivota osoba oboljelih od multiple skleorze u Hrvatskoj. Takoder, ¢lanovi upravljackog
tijela Saveza kontinuirano su sudjelovali na medunarodnim konferencijama i skupovima
kako bi informacije o multipli sklerozi bile dostupne oboljelima u Hrvatskoj, te doprinosila
promicanju ljudskih prava i diksriminacije osoba s invaliditetom posebno zalazuci se za osobe
s multiplom sklerozom. S tim u vezi, predstavnici Saveza kontinuirano su sudjelovali u izradi
propisa i zakonskkih akata za unapredenje polozaja osoba s invaliditetom.

Jedna od vaznijih aktivnosti u to doba bila je organizacija simpozija ,,Kako Zivjeti s multiplom
sklerozom“ koji je odrzan 1999. godine u Zagrebu a okupio je oko 1000 sudionika oboljelih od
multiple skleroze, neurologe i lijecnike primarne zdravstvene medicine. U sklopu simpozija
promovirana je brosSura pod nazivom ,,Kako Zivjeti s multiplom sklerozom“ uglednih lije¢nika,
autorica prof.dr. Vida Demarin, doc.dr. Slava Podobnik Sarkanji, dr. Viénja Supac, dr.sc. Vanja
Basi¢ Kes i Marijana Bosnar. Kroz navedenu brosuru oboljeli su dobili najnuznije informacije
0 0vOj joS neistrazenoj i za oboljele u to vrijeme joS nedovoljno poznatoj bolesti. Brosura
je obradila vrlo vaZne teme poput ,,Sto je multipla skleroza®, “U koga i na koji nacin se MS
moze javiti“, “Sto uzrokuje MS”, “Koji su simptomi bolesti”, “Kako dijagnosticirati i kako
lijeciti multiplu sklerozu”, zatim kako sprijeciti napredovanje bolesti i dr. Vrlo dobri pozitivni
komentari na organizaciju simpozija i potrebe za takvom vrstom edukacije rezultirale su
organizaciju istoimenog simpozija u Splitu sa nadopunjenim temama korisnim za oboljele,
drugo izdanje brosure , Kako Zivjeti s multiplom sklerozom*, zatim u Rijeci, 2002. U Karlovcu
gdje se kao koautor tre¢eg izdanja broSure ukljucio i prof. psihologije Boris Blazini¢. 2002.
godine odrzan je simpozij u Zadru, u Puli, Vukovarsko srijemskoj Zupaniji i Krapinsko zagorskoj
Zupaniji. Kroz programe koje je financiralo tadasnje Ministarstvo zdravstva i socijalne skrbi
od 2003.-2005. godine simpoziji su se odrzali u svim MS sekcijama, a i tiskano je IV. Izdanje
brosSure sa novim temama i autorima poput Rehabilitacija oboljelih od multiple skleroze i
Psihic¢ki aspekti multiple skleroze.



Hrvatski simpoziji oboljelih od multiple skleroze najznacajnije su aktivnosti Saveza ranijih

vremena, te ih navodimo kronoloskim redom:

1. ,Dijagnostika i tretman kod multiple skleroze”, 2002. godina Bjelolasica, 470 sudionika,
svi radovi objavljeni u Zborniku radova

2. ,Rehabilitacija oboljelih od multiple skleroze”, 2003. godina, Varazdinske toplice, 320
sudionika, svi radovi objavljeni u Zborniku radova

3. ,Psiholoski aspekti multiple skleroze“, 2004. godina, Varazdinske toplice, 350 sudionika,
svi radovi objavljeni u Zborniku radova

4. ,Mladi s multiplom sklerozom u RH- zastita, promicanje prava i dostojanstva“, 2005.
godina, Zagreb, 200 sudionika, svi radovi objavljeni u Zborniku radova

5. ,Rehabilitacija i njega u kuci oboljelih od MS-a“, 2006. godina, Varazdinske toplice, 400
sudionika, svi radovi objavljeni u Zborniku radova

6. ,Obitelj i multipla skleroza”, 2007. godina, Zadar, 420 sudionika, svi radovi objavljeni u
Zborniku radova

7. ,Zene i multipla skleroza“, 2008. godina, Selce, 350 sudionika, svi radovi objavljeni u
Zborniku radova

8. ,Filozofijai principi neovisnog zZivljenja osoba od MS-a“, 2010. godina, Varazdinske toplice

Uz simpozije, Savez drustava multiple skleroze Hrvatske provodio je i niz projekata i programa
s ciliem informiranja, podizanja svijesti javnosti, te unaprijedenje polozZaja i kvalitete Zivota
oboljelih od MS-a u Republici Hrvatskoj.

Prije svega u samim pocecima vrlo vazne aktivnosti Saveza bile su posjete i pomoc
nepokretnim i teZze pokretnim ¢lanovima na podrucju cijele Hrvatske, te kupnje poklona i
nov¢ane pomoci ¢lanovima bez vlastitih primanja. Kroz razne projekte i programe organizirali
smo razne edukacije i seminare za prvenstveno osobe oboljele od multiple skleroze, ali
i lijeCnike, djelatnike centara za socijalnu skrb. Educirali smo i osnazivali udruge osoba s
invaliditetom kako bi bile spremne za proces pristupanja Hrvatske Europskoj Uniji i razvile
svijest o vaznosti razvoja i uloge civilnog drustva; Osnazivanje oboljelih od multiple skleroze
u procesu rehabilitacije. Razvoj Foruma Mladih SDMSH (2006) kroz odrzavanje edukacijskih
radionica za mlade oboljele od MS-a, buduée voditelje klubova mladih. Edukacija je
ukljucivala trening komunikacijskih vjestina/ukljuceni strucnjaci iz podruéja psihologije
i komunikologije; psiholog SDMSH, te predavaci sa zavrSenim studijem Politologije i
novinarstva. Mladi ¢lanovi MS drustava iz cijele Hrvatske osposobljavali su se za aktivnije
ukljucivanje u djelovanje svojih lokalnih udruga putem osnivanja Klubova mladih i pisanja
projekata za one potrebe koje oni Zele zadovoljiti na taj nacin. Od 2007. godine Savez je
zapoceo sa izradom sveobuhvatne Baze podataka SDMSH, te pruzanje besplatne telefonske
podrske ¢lanovima oboljelima od multiple skleroze i svim osobama oboljelim od multiple
skleroze koji nisu ¢lanovi pomo¢ pri rjeSavanju socijalnih, pravnih, mirovinskih i zdravstvenih
problema, te pruzanje psiholoske podrske i informacija o radu lokalnih drustava multiple
skleroze, a navedene aktivnosti od tada i danas se kontinuirano provode a Baza podataka
SDMSH usavrsava i umreZuje sa institucijama i lijeCnicima.



Kroz projekt ,,Neovisno Zivljenje — socijalni pristup podmirivanju potreba osoba
s invaliditetom” (2007) odrZano je 8 edukativnih seminara u 8 gradova u RH koji
su obuhvacali slijede¢a podrucja: Predstavljanje Medunarodne konvencije o
pravima OSI, Kodeks dobre prakse o pravima i kvaliteti Zivljenja osoba oboljelih
od multiple skleroze, te neovisno Zivljenje — filozofija i principi. Na dalje kroz
projekt ,Primjena EU kodeksa dobre prakse o pravima i kvaliteti Zivljenja
osoba oboljelih od multiple skleroze” (2008.) — odrzane su edukacije za dva
predstavnika svih udruga ¢lanica o vodenju baze podataka, te organiziranje
stru¢nog skupa za promociju Kodeksa dobre prakse za 400 sudionika. Kako bismo
promovirali i educirali oboljele od MS-a o Nacionalnoj strategiji izjednacavanja
mogucénosti OSI u 2008. godini odrzali smo 11. radionica u ruralnim sredinama.
Iste smo godine proveli i projekt ,, Edukacija mladih osoba s MS-om za aktivno
djelovanje u zajednici“, trodnevne edukativne radionice, 36 sudionika, odrzana
Skupstina Foruma mladih s MS-om, imenovan predsjednik Foruma. U podrucju
zaposljavanja za osobe s MS-om proveli smo projekt ,,Pravo na rad — osiguranje
Zivotne egzistencije OSI“ odrZano Sest radionica u ruralnim sredinama (manjim
gradovima). U 2009. godini zapoceli smo s pruzanjem usluge osobne asistencije
za osobe s multiplom sklerozom s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta kojeg
kontinuirano provodimo i danas te kroz isti pruzaju se usluge osobne asistencije
za 10 korisnika/ica oboljelih od multiple skleroze s podruc¢ja Grada Zagreba.
2009. god. Projekt: ,Motivacijski trening osnazivanja za aktivno djelovanje
predstavnika Foruma mladih SDMSH“ 2009. god. Projekt: ,Usavrsavanje i
razvoj kompetencija voditelja udruga oboljelih od MS-a u RH” 2011. godina
Konferencija SDMSH/EMSP pod nazivom ,Pan-Europske nejednakosti u
pristupu tretmanu za oboljele od MS-a — Europski Kodeks dobre prakse o
MS-u“, Zagreb, 2011. - 2014. EUReMS - ,Europski registar za multiplu sklerozu
— alat za procjenu, usporedbu i poboljsSanje statusa osoba s MS-om diljem
EU”. 2010. - 2013. Program “SOS MS telefon, Baza podataka — umrezavanje
s pruzateljima socijalnih usluga RH” — educiranje c¢lanova 20 Zupanijskih
udruga clanica i djelatnika Centara za socijalnu skrb o pravima osoba oboljelih
od multiple skleroze i ¢lanova njihovoh obitelji. U trecoj godini provedena je
i edukacija za djelatnike Centara za socijalnu skrb s podrucja cijele Hrvatske.
2013. godina, Projekt “SOS MS telefon, Baza podataka SDMSH — Informiranje,
komunikacija, povecanje vjere u vlastite snage” — uvodenje inovativnih nacina
komunikacije sa oboljelim od multiple skleroze putem Skype-a, u suradnji sa
Strucnim odborom za medicinska pitanja SDMSH”, tiskanje brosura za oboljele

” u

od multiple skleroze “Multipla skleroza — bolest s tisu¢u lica”, “Multipla skleroza

”n «u

— samostalno vjezbanje”, “Multipla skleroza — Vjezbe za svaki dan”.



Takoder izdan je prirucnik za bolesnike i ¢lanove njihove obitelji pod nazivom
»Multipla skleroza- Bolest s tisu¢u lica“ autorice prof.dr.sc. Vanje Basi¢ Kes i
suradnika. Savez u 2014. godini kontiuirano je provodio programe pruzanja
usluga osobne asistencije i novi ciklus trogodisnjeg programa ,SOS MS — Baza
podataka SDMSH- umrezZavanje s pruzateljima socijalnih usluga” putem kojeg
je izdana brosura ,,Poremecaji mokracnog i reproduktivnog sustava u bolesnika
s multiplom sklerozom”, prirucnik za bolesnike s multiplom sklerozom autora
prof.dr.sc. Petar Kes i prof.dr.sc. Vanja Basi¢ Kes, a tiskana je i promovirana
hrvatsko engleska verzija brosure ,Under pressure Living with MS in Europe-
Pod pritiskom Zivot s MS-om u Europi” koja navodi bitne znacajke i razlike
izmedu zdravstveno socijalnih sustava u 12 europskih zemalja i Hrvatske s
ciliem poboljsanja istog za osobe s MS-om u RH. Iste godine, Savez je zapoceo
sa provedbom prvog projekta financiranog iz Euroskog socijalnog fonda
pod nazivom ,,SOS za MS - podrska i razvoj socijalnih usluiga i inkluzivnog
volonterstva® koji na nekoliko razina adresira probleme oboljelih od MS-a:
osposobljava udruge za pruzanje socijalnih usluga, potice oboljele na suradnju
sa udrugama i ukljucenje u njihov rad putem inkluzivnog volonterstva, potice
neovisno Zivljenje oboljelih od MS-a.

Savez ve¢ dugi niz godina razvija informativnu djelatnost a kontinuirano izdaje
Glasilo SDMSH , Mozemo sve“ sa pregledom najvaznijih aktivnosti saveza i
udruga Clanica i drugih zanimljivosti za oboljele od MS-a. Uz projekte i programe
koji su u tijeku i nove koje se natemelju potreba oboljelih od MS-a i MS zajednice
u Hrvatskoj razvijaju, Savez u suradnji sa 20 udruga clanica kontinuirano
obiljezava Nacionalni dan oboljelih od multiple skleroze 26. rujna, koji je u
2015. godini na inicijativu Saveza i proglasen u Hrvatskom Saboru Nacionalnim
danom oboljelih od multiple skleroze. Uz Nacionalni dan ve¢ nekoliko godina
obiljezavamo i Svjetski dan multiple skleroze svake godine u svibnju, a sa ciljem
podizanja svijesti javnosti i informiranja isti o bolesti u kojoj u Hrvatskoj boluje
preko 4000 osoba. Uz navedene vazne datume Savez u suradnji sa SOIH-om
kao i drugim Savezima obiljezava i Medunarodni dan osoba s invaliditetom 03.
Prosinca, ali i druge vazne datume za razvoj civilnog sektora.



Drustvo jednakih moguénosti

I neovisno Zivijenje za osohe s
multiplom sklerozom u Republici
Hrvatskoj.
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 Razvijat cemo vjeStine zagovaranjai
vodenija te stvarati prilike za ucesce i
doprinos svih zainteresiranih osoba.




o.ANALIZAFPOTREBE %

Dionici Saveza podijeljeni su u dvije skupine:
1. Dionici koji su relevantni za rast i razvoj nase organizacije
2. Dionici koji nadziru nas rad

Dionici koji su relevantni za rast i razvoj nase organizacije su:

o Clanice Saveza

¢ Oboljeli od multiple skleroze u RH i njihove obitelji

e Volonteri

e Korisnici nasSih usluga, projekata i programa

e Predsjednistvo SDMSH

e Ured za udruge Vlade Republike Hrvatske

¢ Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga drustva

¢ Ured Pravobraniteljice za osobe s invaldiitetom

¢ Ministarstvo socijalne politike i mladih

¢ Ministarstvo rada i mirovinskog sustava

¢ Ministarstvo zdravlja

e Zavod za vjeStacCenje, profesionalnu rehabilitaciju i zapoSljavanje osoba s invaliditetom

e Centri za socijalnu skrb

e Domovi zdravlja

¢ Rehabilitacijski centri

e Zajednica Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske

e Europska MS platforma

e Hrvatski zavod za zaposljavanje

e Grad Zagreb

e Mediji

e Strucni odbor za medicinska pitanja (strucni suradnici- lije¢nici neurolozi, fizijatri,
psiholozi, socijalni radnici...)

Dionici koji nadziru nas rad:

o Nadzorni odbor SDMSH

J Ured drzavne uprave u Gradu Zagrebu
o Ministarstvo financija



Prepoznatljiva organizirana i strukturirana MS
zajednica u RH

Tradicija i ugled organizacije

Clanstvo i partnerski odnos u Europskoj MS platformi
Clanstvo i partnerski odnos u Zajednici saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske

Razvijena suradnja s drugim savezima osoba s
invaliditetom u RH

Predstavnik Saveza ¢lan Povjerenstva Vlade RH za
osobe s invaliditetom

Uspostavljena kvalitetna suradnja sa drzavnim
institucijama

Dobra tehnicka opremljenost

Strucni vanjski suradnici

Timski rad

Osoblje s iskustvom rada u civilnom sektoru

Iskustvo u predlaganju i provedbi nacionalnih i
europskih projekata i programa

Sudjelovanje predstavnika u povjerenstvima i radnim
tijelima u postupcima donosSenja zakonskih akata i
propisa vezanih za osobe s invaliditeotm

Entuzijazam tima

Transparentnost u radu

Prepoznatljivost potreba i susretljivost osobama s
invaliditetom

Razvijena nakladnicka djelatnost

Razvijena Baza podataka SDMSH kao jedini
vjerodostojan registar oboljelih od multiple skleroze u
RH

PRILIKE

Potrebe krajnjih korisnika

Partnerstvo s drugim organizacijama
Razvojna suradnja

EU fondovi

Medunarodni utjecaj

OsnaZivanje civilnog sektora

Znacaj aktivnosti za krajnje korisnike
Podrzavajude strategije (Nacionalna strategija
izjednacavanja moguénosti za OSI)
Ratificirana UN Konvencija o pravima osoba s
invaliditetom

Nedovoljno razvijeno trziste socijalnih usluga
Nedovoljno razvijeno socijalno poduzetnistvo
Aktivni sudionici kreiranja zakona i pravilnika za osobe
s invaliditetom

SLABOSTI

Nedostatak strucnih volontera
Nedovoljno razvijen sustav evaluacije
i planiranja

Nedostatak samofinanciranja
Nedovoljno razvijeni odnosi s
medijima

Nedovoljna aktivnost udruga ¢lanica
Otezano zadrzavanje postojecih
radnih mjesta

Dugorocna financijska odrzivost
Nedovoljna suradnja sa institucijama
koje se bave istrazivanjem multiple
skleroze

Nedovoljna suradnja i odrZiva
partnerstva sa drugim organizacijama
civilnog drustva u Hrvatskoj i
inozemstvu

Nepostojanje dugorocnih suradniji sa
lije¢nicima i ostalom strukom koja se
bavi multiplom sklerozom
Nedostatan prostor za rad
(nedostatak konferencijske dvorane)
Nedovoljna suradnja sa lokalnim
upravama i samoupravama
Nedovoljna moguénost educiranja
djelatnika

Nedovoljno razvijena suradnja sa
poslovnim sektorom

PRUETNIE

LoSa ekonomska situacija u drzavi i
gospodarska kriza

Politicka neizvjesnost
Neprovodenje postojecih zakona u
dovoljnoj mjeri

Nesigurnost financiranja
Nedovoljno aktivno gradanstvo



6. STRATESKI
GILJEV]
eskicilj1:
Istrazivanje

Zajedno sa udrugama c¢lanicama biti aktivni i sudjelovati u istrazivanju s ciljem boljeg
razumijevanja prirode MS-a kako bi se razvili bolji tretmani i rehabilitacija za osobe s
MS-om. Kroz jacanje suradnje sa lijeCnicima, istraZivackom zajednicom u Hrvatskoj,
interdisciplinarnim timovima za multiplu sklerozu stimuliramo, podupiremo i u konacnici
djelujemo na rjesavanju problematike lijecenja ,bolesti sa tisucu lica®. Kroz vidove ovakvih
suradnji, teZimo poduprijeti istrazivanja prvenstveno progresivnog MS-a, nove terapije i
nove moguénosti za razvijanje standarda u lijeCenju MS-a.

Ciljevi:

1. Uodljiv napredak u lijecenju i tretmanima za oboljele od multiple skleroze u
Republici Hrvatskoj

Aktivnosti: Ojacati suradnju sa znanstvenom zajednicom u RH, te kroz suradnju sa Stru¢nim
odborom za medicinska pitanja SDMSH poticati nove znanstvene projekte i pruzati podrsku u
istrazivanjima multiple skleroze i tretmanima za olakSano nosenje sa boles¢u. Ojacati suradnju

sa medunarodnim organizacijama MS-a kako bi zajedni¢kim snagama djelovali na istraZzivanje
MS-a u svim njegovim podrucjima

2. Kontinuirano ukljucivanje ¢lanova Strucnog odbora za medicinska pitanja
SDMSH i predstavnika Saveza u procese istraZivanja multiple skleroze u

Hrvatskoj

Aktivnosti: Izravno uklju¢enje u istrazivanja multiple skleroze koja se provode u Hrvatskoj,
pracenje i evaluiranje rezultata istraZivanja te omogucavanje oboljelima od multiple skleroze
pravodobno i sustavno informiranje o istima. Koordinacija i suradnja sa Stru¢nim odborom za
medicinska pitanja SDMSH.

3. Poboljsana koordinacija sa provoditeljima istraZivanja multiple skleroze kao

i koordinacija predstavnika Saveza sa predstavnicima istrazivacke zajednice
Aktivnosti: Ukljuenje provoditelja istraZivanja u rad Saveza kao i dvosmjerna suradnja.
Stvaranje partnerstava i suradnickih odnosa unutar programa i projekata Saveza. Kontinuirano
unaprijedivati Bazu podataka SDMSH kako bi kontinuirano pruzala relevantne podatke i
bila ulazni resurs bududih istraZivanja. Analiza i primjenjivost programa za osposobljavanje
medicinskih sestara u RH.



Strateski cilj 2:

Razvijati i jacati razvoj udruga €lanica Saveza, podupirati strukture i stimulirati €lanice Saveza
u njihovom radu kako bi se poboljsala kvaliteta Zivota osoba s MS-om.

Strateski cilj temeljen je na uvjerenju da svaka osoba s MS-om, bez obzira gdje Zivi treba
imati pristup informacijama, potporu i savjetodavnu podrsku od svoje MS organizacije.

U udrugama clanicama postoji nedostatak vjestina, iskustva i resursa te vrlo ¢esto nisu
u mogucnosti razviti potencijale, te su cesto limitirani financijskim sredsvima. U nasim
udrugama clanicama €esto postoji problem povezivanja sa stru¢nim suradnicima, lijecnicima
koji se bave multipom sklerozom, te ¢cemo mi kao krovna organizacija ojacati i podupirati
napore nasih udruga ¢lanica i pruzati im podrsku u prijenosu specifi¢nih znanja o MS-u.
Osluskivati éemo one koji pokrecu inicijative kako bi izgradili strukture i pruzili resurse
udrugama clanicama a koji su temeljeni na naSem znanju i iskustvu. Osnaziti éemo strucnu
sluzbu Saveza kako bi omogucdili podrsku i kontnuirani razvoj udruga clanica.

Koordinirati éemo i dijeliti iskustva izmedu Predsjednistva Saveza i ostalih organizacija
civilnog drustva kroz zajednicke projekte i ostale oblike suradnje kao sto su konferencije,
edukacije i sastanci na odredene teme.

Osnatzivati cemo nase udruge ¢lanice kroz omogucavanje dostupnosti materijala Saveza koji
¢e biti besplatni i dostupni osobama s MS-om.

Ciljevi:

1. Osnazene i razvijene MS udruge clanice

Aktivnosti: Proaktivni i regionalni pristup ukljucujuci i osoblje Saveza sa sjedistem u Zagrebu.
Organizacija i provodenje capacity buinding-a za udruge c¢lanice s ciljem unapredenja
kompetencija zaposlenika u udrugama ¢lanicama. PrenoSenje najboljih praksi, iskustava
i znanja kroz zajednicke projekte i programe. Zajedni¢ka organizacija obiljeZzavanja vaznih
datuma za oboljele od multiple skleroze (Nacionalni dan oboljelih od multiple skleroze,
Svjetski dan multiple skleroze, Medunarodni dan oboljelih od multiple skleroze).

2. Povecani angazman udruga ¢lanica na regionalnoj razini i cjelokupnoj MS
zajednici u Hrvatskoj

Aktivnosti: Razvijanje mehanizama i alata za privlaéenje gradana, javnosti i svih pripadnika
zajednice u rad temeljnih udruga ¢lanica. Svrhovito prepoznavanje potreba osoba s mutliplom
sklerozom ovisno u regiji u kojoj zive.



Zagovaranje pozitivnih druStvenih
promjena i razvoj drustvenih
potencijala

Podizanje razine svijesti o multipli sklerozi i razumijevanje MS-a kroz razli¢cite kampanje,
gradanske inicijative i akcije zbog interesa i prava osoba s MS-om a sve s ciljem poboljSanja
kvalitete njihovog Zivota. Praéenje primjena zakona i podzakonskih akata, pravilnika i propisa
vezano uz osobe s invaliditetom, s naglaskom na osobe s multiplom sklerozom, suradnja s
drzavniminstitucijamainevladinim organizacijamausvrhu poboljsanjakvalitete Zivota osoba
s invaliditetom s naglaskom na osobe s multiplom sklerozom. Savez ée nastaviti kontinuiranu
suradnju sa Zajednicom Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske, ostalim savezima osoba s
invaliditetom, Uredom za udruge, resornim ministarstvima, Pravobraniteljicom za osobe s
invaliditetom kao i sa Europskom MS Platformom na europskoj razini.

Zagovaranje se mora odvijati i na nacionalnoj i na lokalnoj razini kako bi se osigurala prava
oboljelih od MS-a.

Gilieu:

1. Povecdana svjesnost o multipli sklerozi kod javnosti i donositeljima politika
Aktivnosti: Kroz programe i projekte provesti nacionalne kampanje za povecanje svjesnosti
o multipli sklerozi a u suradnji sa ostalim organizacijama civilnog drustva. Kroz obiljezavanja
vaznih datuma za osobe s multiplom sklerozom, odrzavati javna dogadanja, skupove,
konferencije i provoditi kampanje i akcije doci do Sto veéeg broja osoba kojima ¢emo prenijeti

informacije o multiple sklerozi. Unutar zagovarackih aktivnosti, posebno se usmjeriti na
donositelje odluka te ih ukljuciti u same aktivnosti.

2. Povecati utjecaj kroz pracenje i sudjelovanje predstavnika Saveza u pripremi,
provedbi i monitoringu zakonodavnog okvira na definiranje zakona, pravilnika,
strateskih dokumenata... osoba s invaliditetom u RH, posebno se zalazudi za

osobe oboljele od multiple skleroze

Aktivnosti: Reagiranje na krsenje ljudskih i zakonskih prava osoba s multiplom sklerozom i bilo
koji oblik diskriminacije osoba oboljelih od multiple skleroze unutar politickog, zdrastvenog i
socijalnog okvira u Republici Hrvatskoj a putem predstavnika Saveza. Zagovarati prava osoba
s multiplom sklerozom u zdravstvenom i socijalnom sustavu RH. Nastaviti promicanje UN
Konvencije o pravima osoba s invaliditetom kao i Nacionalne strateske dokumente koji se
odnose na istu.



Strateski cilj 4:

Savez i njegove udruge clanice djeluju sa ciljem pruzanja pouzdanih informacija za osobe s
multiplom sklerozom. Potrebno je kontinuirano poboljSavati i unaprijedivati informacijske
kanale za pruzanje informacija koje zadovoljavaju potrebe ljudi oboljelih od MS. Savez
zajedno sa svojim udrugama clanicama ima za cilj pruziti pouzdane informacije za oboljele
od MS-a. Takoder, postati izvor svih potrebnih informacija i osobama koje nemaju pristup
organizacijama oboljelih od MS-a.

Digitalni mediji ¢e igrati sve vazniju ulogu u nasem radu, Sto olakSava povezivanje s
pojedincima bilo gdje u Hrvatskoj. Jo$ viSe éemo povezati nase aktivnosti sa aktivnostima MS
udruga clanica. Nase informacijske i komunikacijske aktivnosti ¢e biti posebno usmjerene
na podrsku nasim istrazivanjima i izgradnju kapaciteta nasih udruga clanica, a biti ¢e i usko
povezane sa ciljem zagovaranja.

Ciljevi:

. Povecati znanje o MS-u putem web stranice

e Kampanje podizanja razine svijesti i razumijevanja MS-a

e Obiljezavanje vaznih datuma za osobe oboljele od MS-a: Nacionalnog dana
oboljelih od multiple skleroze, 26. Rujna, Svjetskog dana multiple skleroze i
Medunarodni dan osoba s invaliditetom, kao i druge vazne datume bitne za
osobe s invaliditetom i ostvarivanje njihovih prava kao i razvoj civilnog drustva

e Nastaviti sa nakladnickom djelatnoséu Saveza, Glasilo SDMSH , MoZemo
sve” i druge relevantne publikacije za MS, razvijati njihov sadrzaj i format za
relevantnu uporabu oboljelih od MS-a

e Razviti iskoristivu i pristupacénu knjiznicu kvalitetnih informacija o MS-u,
sastavljenu od publikacija Saveza i relevantnih publikacija udruga clanica
Saveza

e Organiziranje Konferencija i edukacija za ¢lanice Saveza kao i sve oboljele od
MS-a

e Prisustvovanje relevantnim medunarodnim konferencijama i susretima za
promicanje znanja o MS-u
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