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Savez drustava multiple skleroze Hrvatske kao 8. Centar znanja,
zajedno sa svojim udrugama ¢lanicama centar je znanja i
izvrsnosti za sve oblike drustvenog djelovanja populacije osoba
s multiplom sklerozom i organizacija civilnoga drustva oboljelih
od multiple skleroze. Savez u svom ¢lanstvu ima 21 udrugu
¢lanicu koja djeluje na podrugju cijele Hrvatske, a koje se velikim
dijelom bave prvenstveno pruzanjem socijalnih usluga i pravima
iz sustava iz socijalne skrbi te se sto zbog obima administracije i
utabanim stazama djelovanja ne okre¢u prema drugim vidovima
djelovanja, te ostaju na razini savjetovanja ¢lanova udruge ili
pruzanja socijalnih usluga. Javne politike i lobiranje je novi smjer
u kojem se treba okrenuti i Savez i njegove udruge ¢lanice, no sam
pojam i rad organizacija osoba oboljelih od multiple skleroze na
javnim politikama i metodama djelovanja na promjene u drustvu
nije dovoljno primjenjiv niti se koristi u svom punom potencijalu.
Savez je napravio prvi pravi iskorak u javnim politikama koje
se odnose na lije¢enje multiple skleroze putem kampanje “Je li
lje¢enje MS-a i dalje lutrija?”, kojom smo zagovarali i lobirali na
svim razinama za promjenu tri diskriminirajuca kriterija u lijecenju
multiple skleroze. Provedbom kampanje dobili smo potporu
tri najvece politicke stranke, predstavili smo problem ministru
zdravstva te smo dobili pozornost gotovo svih medija.
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Odrzali smo sastanke, pregovarali gotovo sa svim dionicima problema, te je nakon godinu
dana rezultat ukidanje sva tri dosadasnja kriterija za lijeCenje multiple skleroze. U provedbu
kampanje ukljucile su se i udruge ¢lanice iz cijele Hrvatske, ali vise na razini potpore nego
stvarnom djelovanju na nacionalnoj razini.

S obzirom na novosnastalo iskustvo i znanje koje smo stekli, odlucili smo ga podijeliti i osigurati
edukativne alate za udruge ¢lanice, kako bi mogle samostalno djelovati na donositelje politika
na lokalnoj razini te razvijati ciljanu sliku populacije oboljelih od multiple skleroze u medijima.
Kako bi mogli znati od kuda kre¢emo i sa kojim kapacitetima raspolazemo, proveli smo analizu
potreba i potencijala udruga oboljelih od multiple skleroze za kreiranje i provedbu javnih
politika, kao prvi korak u edukativhom procesu za zagovaranje i djelovanje u javnim politikama.
Provedba analize potreba i potencijala udruga oboljelih od multiple skleroze provedena je
tijekom listopada 2018. godine, na nacin da je svim udrugama ¢lanicama poslan upitnik koji
su trebali dostaviti Savezu nakon 5to su ga ispunili zaposlenici ili predsjednici udruga. Upitnik
je ispunjavao jedan zaposlenik za udrugu, a upitnik je sadrzavao 16 pitanja. Na uptinik je
odgovorilo 18 udruga oboljelih od multiple skleroze.

Nadamo se da ¢e ovaj prvi korak edukacije udruga oboljelih od multiple skleroze pa tako i
svih ostalih koji djeluju za dobrobit osoba oboljelih od MS-a, biti znacajan i naravno potaknuti
ukljucenje Sto veceg broja aktera na mijenjanje prilika u drustvu za osobe oboljele od multiple
skleroze kojih u Hrvatskoj ima preko 6000.

Tanja Malbasa, mag.art., koordinatorica projekata i programa SDMSH
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STO SU JAVNE POLITIKE?

Javne politike uklju¢uju odlucivanje o nasim zajedni¢kim poslovima.
Njima se utjece na rjeSavanje kolektivnih problema - onih problema
koje kao zajednica dijelimo i, jo$ vaZnije, onih koje samo zajednicki
mozemo rijesiti. Javne politike mozemo definirati kao namjerno
djelovanje institucija vlasti, koje mijenja drustvo i ekonomiju i utjece
na njih. Vazna sastavnica definicije javnih politika jest tko je odgovoran
za njihovo donosenje i tko o njima odlucuje. Najjednostavnije se javne
politike mogu odrediti kao sve ono $to vlast, odnosno vilada odluditi
uciniti ili ne uciniti.Javne su politike dakle razliite intervencije drzave
za postizanje javno definiranih ciljeva na odredene nacine. Stoga su dva
temeljna elementa javnih politika ciljevi i instrumenti — $to vlast treba
ostvariti i kako to ostvaruje. Dakle, politika je usmjerena na postizanje
ciljeva za dobrobit zajednice, gdje vlast pokusava donositi najbolje
moguce odluke za ostvarenje kolektivnih potreba, birajuci izmedu vise
mogucih smjerova djelovanja. Kada se kaZe da se javne politike odnose
na sve ono $to vlada Cini, misli se na sektore ili resore u kojima djeluje,
odnosno na pridjevske politike kojima se bavi. U operativnom smislu,
one se najceS¢e smjestaju u ministarstva ili urede vlade. U klasi¢ne
drZavne resore spadaju sektori poput vanjske i kaznene politike. Zatim,
veliku skupinu politika ¢ini podru¢je ekonomskih politika koje utjecu
na cjelinu gospodarstva, u $to pripadaju, primjerice, industrijska i
investicijska politika.
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Vazno je i podrug¢je socijalnih politika, u koje spadaju, naprimjer, mirovinska, zdravstvena, stambena
i obiteljska politika. Zasebnu skupinu cine posebne sektorske politike, a to su specijalizirani resori
poput prometa, poljoprivrede ili medija. Pocetna definicija javne politike odreduje javne politike i kao
ono $to vlast odluci ne ¢initi. Nijedna vlada nema financijskih resursa, vremena, novaca i ljudi da bi se
mogla baviti svim mogudim problemima. Stoga javne politike pretpostavljaju odredivanje prioriteta
zajednice. U tome aspektu klju¢ne su temeljne vrijednosti koje odreduju neku zajednicu, a zatim i
ideolodke pozicije vladajucih koje odreduju koji su resori u nekome trenutku vazniji i koji je smjer
djelovanja unutar odredenog sektora najpozeljniji.

Javne se politike odnose na politicko odlucivanje vlasti koje treba razlikovati od individualnog
odlucivanja u privatnom zivotu i od odlucivanja na trziStu. Za donosenje i provedbu javnih politika
nuzni su sustavi pravila i institucionalni okviri za donosenje takvih odluka. U najsirem smislu, to su
osnovne institucije predstavni¢ke demokracije kojima izabiremo legitimne predstavnike na koje
prenosimo pravo donosenja kolektivnih odluka u svoje ime. Stoga se javne politike odnose na
kolektivno ili politicko odlucivanje po sektorima. Kada govorimo o vlasti i javnim politikama, posebno
je vazno naglasiti ulogu izvrsne vlasti, odnosno Vlade, koja je najvazniji akter u njihovom kreiranju.
Pritom su, osim ¢lanova i tijela vlade, iznimno vazna i sva tijela drzavne uprave podredena

vladi, posebice sredisnja tijela — ministarstva. Klju¢no je kako vlada upravljaili ,stavlja u pogon” drzavni
aparat, jer su javna i drzavna uprava karika koja spaja politicku odluku duznosnika i ucinke javnih
politika na gradane.

Izvor: ,Analiza i zagovaranje javnih politika“, edu Centar GONG-a u suradnji s Centrom za cjeloZivotno
obrazovanje Fakulteta politickih znanosti Sveucilista u Zagrebu

PROVEDBA ANALIZE POTREBA | POTENCJALA UDRUGA OBOLJELIH OD MULTIPLE SKLEROZE | OSTALIH POVEZANIH DIONIKA S CILJEM KREIRANJA PRUEDLOGA ZA UNAPREDENJE JAVNIH POLITIKA 4



Iz odgovora je vidljivo da vecina organizacija oboljelih od multiple
skleroze nema osobu u organizaciji ¢iji je fokus rada okrenut zagovaranju
i javnim politikama za osobe oboljele od multiple skleroze.

Na opisno pitanje dobili smo jedan odgovor:

“U navedenom periodu planirano je zaposljavanje jos jedne osobe u udruzi
c¢ime bi se rasteretilo voditeljicu projekata koja bi se tada mogla angaZzirati u
zagovaranju i javnim politikama te potaknuti i predsjednicu udruge na isto.”
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Udruge oboljelih od multiple skleroze smatraju da bi se najvise trebale
baviti politikama socijalne skrbi i pomo¢i (17 odgovora, 12,25%), zatim
zdravstvenim politikama (14 odgovora, 17,50%), a smatraju da bi se
najmanije trebali baviti kaznenim politikama (1 odgovor, 1,25%). Udruge
oboljelih od multiple skleroze takoder najmanje bi se bavile kulturnim i
obrazovnim javnim politikama.
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Iz odgovora je vidljivo da vedina organizacija oboljelih od multiple
skleroze najvise smatra da se pojedinac i zajednica trebaju baviti pravima
osoba s multiplom sklerozom jer im to jamdi njihovo ljudsko pravo kao i
svakom drugom bicu, bez obzira pise li to u zakonu ili ne (11 odgovora,
61,11%). Najmaniji broj odgovora odnosi se na tvrdnju kako se posebno
treba baviti osobama s multiplom sklerozom jer postoji prirodna ljudska
potreba da se pomogne bliznjima i zato $to su osobe s invaliditetom
slabe i nemocne.
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1z najveceg broja odgovora je vidljivo se do sada vecina udruga oboljelih od multiple skleroze
nije ukljucila u proces politickog odlucivanja i kreiranja politika na lokalnoj/nacionalnoj razini
ali bi se zeljeli ukljuciti (6 odgovora, 33,33%). Nekoliko udruga je odgovorilo da su se ukljucili
proces politickog odlucivanja te su opisali na koji nacin su se ukljucile:

“Kroz rad u Povjerenstvu za osobe s invaliditetom Slavonskog Broda, Partnerskog vijeca Urbanog
podrucja Slavonskog Broda.”

“Sudjelovali u izradi Strategije izjednacavanja mogucnosti za osobe s invaliditetom Splitsko
dalmatinske Zupanije.”

“Sudjelovali smo u rjeSavanju arhitektonskih barijera u Domu zdravlja u Maloj Subotici, te u svakom
trenutku ukazujemo na potrebe i probleme osoba s multiplom sklerozom i osoba s invaliditetom
opcenito.”

“lzrada Akcijskog plana - za osobe s invaliditetom i osobe u sustavu socijalne i zdravstvene skrbi na
podrudju Zupanije.”

“Sudjelujemo u izradi strateskih dokumenata kroz razna povjerenstva i radne skupine.”
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Vidljivo je kako se najveci broj udruga oboljelih od multiple skleroze
izjasnio da su se kao udruga ukljucili samostalno ili u suradnji u bilo
koji oblik istrazivanja/aketiranja/prikupljanja informacija o odredenom
drustvenom problemu (8 odgovora, 44,44%). Sest udruga oboljelih od
multiple skleroze izjasnilo se kako im to nije u fokusu rada.
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Opisni
odgovori

V4

“Ukljucili smo se u anketu SDMSH-a “Vas glas je vazan
na nacin da smo poticali ¢lanove udruga da sudjeluju u
anketiranju.”

“U suradnji s udrugama, prikupljajuéi informacije.”

“Da, prikupljanje anketa od ¢lanova.”

“Usmeno od ¢lanova.”

“Sudjelujemo u radu lokalnih inicijativa i grupa, kao npr.
Interesnoj grupi gradana za osobe s invaliditetom pri
projektu “Rijeka - zdravi grad, neposrednom komunikacijom
s procelnicima Zupanije i grada.”

“Kada budemo skupili dovoljno volontera pristupit cemo

anketiranju drustvenog problema pristupacnosti te drugih
pogodnosti za osobe s invaliditetom.”
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“Sudjelovanjem u radu radionica popunjavali smo razne ankete - posljednja anketa
odnosila se na uredenje urbane mobilnosti.”

“U svrhu izrade Baze podataka MS, istrazivanja instituta “Ivo Pilar” te vise puta u svrhu
prikupljanja podataka u svrhu snimke stanja OSI vezano za Grad Zagreb.”

“Prikupilismoinformacije o problemu arhitektonskih barijerau DonjojDubravi, Donjem
Kraljevcu, Murskom srediscu, te upozorilii pokusali savjetovati opcine i gradove, te smo
anketirali ¢lanove Drustva o njihovim problemima, potrebama i sl.”

“lzradujemo vlastite ankete (o potrebama na terenu) s ciliem razvoja postojecih

i uvodenja novih usluga za ¢lanove/ice. Isto tako se rado odazovemo na druga
istrazivanja ili anketiranja srodnih organizacija.”
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Iz odgovora je vidljivo da je vedina udruga oboljelih od multiple
skleroze sudjelovala u nekom javnom savjetovanju te su davali povratne
komentare i to krovnoj organizaciji (SDMSH) koja je komentare sazimala u
razini. Komentiranje i sudjelovanje u nekom javnom savjetovanju a u
surdanji sa lokalnim organizacijama civilnoga drustva davalo je 5 udruga
oboljelih od multiple skleroze.
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Vecina udruga oboljelih od multiple skleroze kao glavne instrumente
za provodenje i oblikovanje javne politike koristili su Propise
(Nacionalni programi i strategije poput Nacionalne strategije za
izjednacavanje moguc¢nosti osoba s invaliditetom), 44,00%, a 12,00%
udruga oboljelih od multiple skleroze ne koristi nikakve instrumente
za provodenije javnih politika.
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Iz odgovora je vidljivo kako su samo tri udruge oboljelih od multiple
skleroze proveli samostalno kampanju. Dobili smo i opisne odgovore
onih udruga koje su ju provele:

“Clliana skupina - skolska djeca - srednja skola u kampaniji protiv nasilja”
“Kampanja #Osuditeimene za legalizaciju konoplje u medicinske svrhe.
Ciljana skupina su oboljeli od MS-a, ali u Sirem kontekstu i ostali gradani
koji se imaju potrebu lijeciti konopljom.”

“Hodaj stazom MS-a, jer mi 15 godina hodamo s Vamal!”, kampanja
podizanjasvjesnostioteskocamasocijalneintegracijeinepravovremenog
lijecenja oboljelih od MS-a”.
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Ovo anketno pitanje je opisno te su se udruge oboljelih od multiple
skleroze izjasnile na slijededi nacin:

“Medijska potpora, kvalitetno napravljeni promotivni materijal i snazna poruka”
“Koristiti razlicite kanale komunikacije, ukljuciti poznate javne osobe u kampanju,
obilaziti teren i pruZati gradanima mogucnost ukljucivanja.”

“Jasno izraZeni problemi na koje se ukazuje, dobro definirani ciljevi kampanje,
uklju¢enost medija u kampanju, ukljucenost relevantnih dionika (institucija,
ministarstva, vilada...)”

“Jasno definirani ciljevi i ciljne skupine, te je vrlo vazno koristenje medija.”

“Blagost u nastupu i odlu¢nost u ciljevima.”

“Politicari koji obecavaju da ujedno i ispunjavaju svoja obeéanja u kampanji i
oblikovanju javne politike jer na nasem podrucju jos uvijek nije pristupacnost
institucijama vidljiva i to jako dugo traje.”

“Eksponiranost u medijima.”

“Vrlo je vaZno imati podrsku medija te biti aktivan na drustvenim mreZama kako bi
informacija dosla do sto veceg broja ljudi.”

“Da se ukljuci Sto veci broj sudionika, predocili smo, paZnju javnim istupom putem
medija.”

“Edukacija o MS-u, financijska sredstva, razbijanje predrasuda.”

“Prepoznati probleme (na osonovu prituzbi &lanova i anketiranjem ¢lanova),
pronaci nacine na koji ce se ti problemi rjeSavati, deklarirati tko je kompetentan
za njihovo rjesavanje te podizanjem svijesti javnosti, suradnjom s medijima,
partnerstvu s udrugama koje imaju isti problem i javnim kamanjama utjecati na

njihovo rjiesavanje.”
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Vecina udruga oboljelih od multiple skelroze izjasnila se kako medije
poziva kada obiljeZzavaju vazne datume ili kada organiziraju vece
dogadaje (16 odgovora, 61,11%). (33,33%) udruga izjasnilo se kako
pozivaju medije na gotovo svaku aktivnost koju odraduju te sa
medijima imaju uspostavljenu kontinuiranu suradnju. Jedna udruga
se izjasnila da uopce ne poziva medije.
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Udruge oboljelih od multiple skleroze zamolili smo da ocijene vaznost
koriStenja medija u javhom zagovaranju i lobiranju. Vec¢ina udruga (9
odgovora, 50%) izjasnilo se kako su mediji vrlo vazni. Da su mediji nimalo
vazni i pomalo vazni ne misli niti jedna udruga oboljelih od multiple

skleroze.
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Vecina udruga oboljelih od multiple skleroze izjasnila se (8 odgovora,
44,44%) kako su vidljivi u zajednici i medijima, a jedna organizacija
se izjasnila kako je malo vidljiva u zajednici. (5 odgovora, 27,78%) pet
udruga oboljelih od multiple skleroze izjasnilo se kako su jedne od
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Najvise udruga oboljelih od multiple skleroze (8 odgovora, 44,44%), nije
nikada bilo na niti na jednoj edukaciji ili treningu o koristenju medija
ili bilo kojem drugom obliku media treninga. Sest udruga oboljelih od
multiple skleroze izjasnilo se kako su zaposlenici i upravljacka tijela bili
nekoliko puta na edukacijama i treninzima o koristenju medija te da su
im ta znanja iznimno vazna u svakodnevnom radu. Niti jedna udruga
oboljelih od multiple skleroze ne smatra da su u potpunosti osposobljeni
za takav rad te im je cilj u buduénosti imati osobu koja je u potpunosti
osposobljena za takve zadatke.
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Udruge oboljelih od multiple skleroze u najve¢em postotku (11
odgovora, 61,11%) ocijenile su se kao organizacije koje su srednje
proaktivne, a jedna organizacija se ocijenila kao potpuno proaktivna.
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(8 odgovora, 44,44%) udruga oboljelih od multiple skleroze izjasnile su se
kako im je vazno da svoj rad usmjere prema lobiranju i javnim politikama.
Niti jedna se udruga nije izjasnila da im je pomalo vazno da svoj rad
usmjere prema lobiranju i javnim politikama, a jedna udruga se izjasnila
kako joj nije nimalo vazno usmijeriti svoj rad prema navedenoj aktivnosti.
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(16 odgovora, 88,89%) udruga oboljelih od multiple skleroze
izjasnile su se da su osobe s multiplom sklerozom i njihovi problemi
vidljivi djelomi¢no, te da se njihovi problemi isticu samo povodom
obiljezavanja nekih vaznih datuma.
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