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Godisnji izvjestaj o radu za 2018. godinu pregled je rezultat rada i aktivhog djelovanja
Saveza na svim podrucjima zivota oboljelih od multiple skleroze. U 2018. godini ostvarili
smo jedan od ciljeva koji je znacio prekretnicu u kvaliteti lije¢enja oboljelih od multiple

.....

20 godina stare smjernice za lijeCenje multiple skleroze.

U suradnji sa stru¢njacima neurolozima, uz podrsku medija, ali i mjerodavnim
institucijama uspjeli smo izvrsiti pritisak i uvjeriti mjerodavne institucije da su promjene
nuzno potrebne i to Sto prije. Tako su od 22. studenog 2018. godine na snazi nove
smjernice za lije¢enje multiple skleroze u Hrvatskoj koje su u skladu sa smjernicama
europskih razvijenih zemalja i prema kojima svi oboljeli od multiple skleroze u Hrvatskoj
kona¢no imaju mogucnost pravovremenog lije¢enja. U Hrvatskoj su ve¢ neko vrijeme
dostupni svi lijekovi koji postoje za lije¢enje multiple skleroze medutim unato¢ tome
oboljeli su morali zadovoljavati izrazito diskriminirajuce kriterije da bi ostvarili pravo
na lijeCenje koje bi zaustavilo daljnju progresiju bolesti. Kriteriji koji su vazili bili su
dob do 55. godine Zivota, trajanje dijagnoze minimalno godinu dana i dva lijecena
relapsa odnosno pogorsanja bolesti u dvije godine, $to je bilo nedopustivo s obzirom
da zivimo u vremenima kada se radni vijek produzava, kada su nam socijalna prava sve
manja i manja te jednostavno je nedopustivo da u takvim vremenima dozvoljavamo
mjerodavnima da se s takvim smjernicama stvara invaliditet kod mladih osoba pred
kojima je cijeli zivot. Kampanja koja je bila usmjerena upravo na ovaj problem pod
nazivom ,Je li lijeCenje MS-a i dalje lutrija?” zapoceta je jos u 2017. godini a svoj
puni odjek dozivljava upravo u 2018. godini te i uspjesno zavrsava ve¢ spomenutim
promjenama smjernica za lije¢enje multiple skleroze. Bila je to velika borba, no uspjeli
smo. Docent Habek je usvajanjem smjernica, predvidio da ¢e se sada lijeciti 75 posto
osoba s multiplom sklerozom, dok se prema starima smjernicama lijecilo njih tek 25
posto.

Trag smo ostavili i na drugim podrucjima te je nas rad prepoznat medu donatorima
pa nas je tako GRAWE osiguranje prepoznalo kao udrugu koja drustvu daje dodatnu
vrijednost te je organiziran Grawe noc¢ni maraton gdje su nasi ambasadori Marko
i Jasmina uz mnostvo ljudi sportskog duha otrcali svoj prvi maraton, a sve u korist
oboljelih od multiple skleroze. Cilj je bio prikupiti sto tisuca kilometara te ih pokloniti
za oboljele. Prikupilo se i vise od sto tisuc¢a kilometara koji su pretvoreni u vrijednu
donaciju za Savez u iznosu od pedeset tisu¢a kuna. Vrijednost ovog maratona nije
samo bila u financijskom iznosu, ve¢ u pokretanju bliskih prijatelja na sudjelovanje u
maratonu.

Kako se na$ rad pratio i u susjednim drzavama, svoja znanja, iskustva i probleme u
2018. godini predstavljali smo i na medunarodnoj razini, te smo sudjelovali na nizu
sastanaka organizacija pacijenata diljem Europe. Posebice smo istaknuli kampanju “Je
li lijeCenje MS-a i dalje lutrija?” u Beogradu, Srbiji s kojima ¢emo nastaviti suradivati
u svrhu prijenosa znanja i iskustava i u narednom razdoblju. Aktivho smo dijelili
svoja iskustva sa kolegama iz cijele Europe, a postigli smo i konkretniju suradnju sa
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Europskom MS Platformom, koja je vidjela veliki potencijal u cijelom nasem timu te je
nasa koordinatorica projekata i programa izabrana u izvrsni odbor te cemo na taj nacin
biti u mogucnosti kreirati politike za oboljele od multiple skleroze i na europskoj razini,
prenositi dobre prakse razvijenijih drzava na onu nacionalnu a svakako nam je cilj u
bliskoj buducnosti odrzati godisnju konferenciju Europske MS platforme u Hrvatskoj. To
Ce biti prilika za izravni dijalog predstavnika europskih politika za oboljele od multiple
skleroze sa predstavnicima vlasti u Republici Hrvatskoj.

Ove je godine odrzan 11. Hrvatski simpozij za oboljele od multiple skleroze koji je
okupio vise od 230 sudionika, te otvorio neke nove teme o kojima se rijetko ili gotovo
nikad nije javno progovaralo kao s$to su ,Seksualne disfunkcije kod oboljelih od
multiple skleroze” a u narednom razdoblju toj temi ¢emo se jos vise posvetiti. Ovim se
putem zahvaljujemo svim donatorima koji nas podupiru, svim stru¢njacima posebice
neurolozima s kojima smo najvise suradivali kako u svrhu kampanje “Jei lijeCenje MS-a
i dalje lutrija?’, simpozija kao i u svakodnevnim aktivnostima poput SOS MS telefona i
edukacije koje redovito odrzavamo na podrucju cijele Hrvatske.

2018. godina je bila godina djelovanja na podrucju legalizacije konoplje u mnedicinske
svrhe te smo dali i davati cemo punu podrsku i tijekom naredne godine. Pomilovanje
Huanita Luksetica Cin je koji je omogucio Huanitu izbjegavanje zatvora, no to je tek
pomoc¢ kednoj osobi s multiplom sklerozom te je potrebno sustavno rijesiti navedeno
pitanje. Zbog toga ¢emo u 2019. godini svoje aktivnosti usmijeriti upravo u tom smjeru
kako bisve osobe s multiplom sklerozom imale pravo na simptomatsku terapiju pomocu
prirpavaka od marihuane po prihvatljivoj cijeni u skladu sa socijalnim statusom koji je
i viSe nego nezavidan.

Kao jedan od saveza uklju¢enih u 8. Centar znanja unutar Razvojne suradnje, Nacionalne
zaklade za razvoj civilnoga drustva, suradivali smo i sumirali probleme osoba sa
razli¢itim vrstama invaliditeta, kako bi kao centar izvrsnosti za osobe s invaliditetom
prvenstveno radili na izmjeni postojecih Zakona i pravilnika ali i razvijali zajednicko
medusobno uvazavanje i suradnju kako bismo postigli zajednicke ciljeve.

Takoder, posvetili smo se i konkretnije udrugama ¢lanicama te odrzali capacity building
za zaposlenike/ice i predsjednike/ice te na taj nacin jacali njihove kapacitete kako bismo
svi zajedno bili jo$ djelotvorniji u radu, jer upravo su oni ti koji pruzaju svakodnevnu
podrsku oboljelima i prva sukarika u njihovoj dozivotnoj borbi s bolescu.
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Savez drustava multiple skleroze Hrvatske (u daljnjem tekstu Savez) je savez drustava
u koji se zbog osobitog znacaja humanosti i promidzbe poradi unapredenja lijecenja,
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,
istrazivanja, 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 javnom Zivotu. Podru¢ja djelovanja sukladno
ciljevima Saveza su ljudska prava, socijalna djelatnost, zastita zdravlja, medunarodna
suradnja i demokratska i politicka kultura.

Misiia

Zastita i promicanje ljudskih prava, izjednacavanje mogucnosti osoba oboljelih od
multiple skleroze, stvarajuci uvjete za njihovo aktivno ukljucivanje i ravnopravno
sudjelovanje u drustvu, postivanje dostojanstvai sprjecavanja bilo kakve diskriminacije,
snazenje svih oblika drustvene solidarnosti, te pracenje primjene Zakona o suzbijanju
diskriminacije u RH, Nacionalne strategije izjednacavanja mogucnosti za osobe s
invaliditetom od 2017. do 2020. godine, promoviranje i pracenje Konvencije UN-a o
pravima osoba s invaliditetom, provedba Kodeksa dobre prakse o poboljsanju kvalitete
Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze, Akcijskog planaVije¢a Europe za promicanje
prava i potpunog sudjelovanja u drustvu osoba s invaliditetom: poboljsanje kvalitete
Zivota osoba s invaliditetom u Europi te Europske Konvencije za zastitu ljudskih prava
i temeljnih sloboda.

Aktivno sudjelovati u razvoju cjelokupnog drustva, orijentirajuc¢i se prvenstveno
na osobe oboljele od multiple skleroze, zajedno sa ostalim temeljnim udrugama,

svojim c¢lanicama, ostalim udrugama civilnog drustva i cjelokupnom zajednicom na
promicanju i unaprijedenju lijecenja, istraZivanja, rehabilitacije i zastite socijalnih prava

AP
) )

osoba oboljelih od multiple skleroze u zemlji i svijetu.
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Zajednice Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske- ZSOIH

European MS platform — EMSP
Koalicije udruge u zdravstvu - KUZ
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Drustvo multiple skleroze Bjelovarsko bilogorske zupanije
Drustvo multiple skleroze Brodsko posavske zupanije
Drustvo multiple skleroze Dubrovacko neretvanske zupanije
Drustvo multiple skleroze Grada Zagreba
Drustvo multiple skleroze Istarske Zupanije
Drustvo multiple skleroze Karlovacke zupanije
Drustvo multiple skleroze Koprivnicko krizevacke Zupanije
Drustvo multiple skleroze Krapinsko zagorske zupanije
Drustvo multiple skleroze Li¢ko senjske zupanije
Drustvo multiple skleroze Medimurske Zupanije
Drustvo multiple skleroze Osjecko baranjske zupanije
Drustvo multiple skleroze Pozega
Drustvo multiple skleroze Primorsko goranske zupanije
Drustvo multiple skleroze Splitsko dalmatinske zupanije
Drustvo multiple skleroze Sibensko kninske Zupanije
Drustvo multiple skleroze Varazdinske Zupanije
Drustvo multiple skleroze Viroviticko podravske Zupanije
Drustvo multiple skleroze Vukovarsko srijemske Zupanije
Drustvo oboljelih od multiple skleroze Zadarske Zupanije
Drustvo multiple skleroze Zagrebacke zupanije
Drustvo oboljelih od multiple skleroze Sisacko moslavacke Zupanije
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02. sije¢nja 2018. godine koordinatorica projekata
i programa SDMSH Tanja Malbasa sudjelovala je u
emisiji HRT-a ,Dobar dan Hrvatska” na temu kanabisa
i koristenju istog u medicinske svrhe za oboljele od
multiple skleroze. Dvije godine od stupanja na snagu
Pravilnika kojim se dopustakoristenjeindijske konoplje
u medicinske svrhe, analiziralo se zasto se medicinski
kanabis, iako legalan, i dalje kupuje na crnom trzistu,
koliko je dostupan u ljekarnama i propisuju li ga
lijeCnici? Raspravljalo se o problemima vezanim uz
dostupnost preparata kanabisa i nezavidno stanje u
kojem se nalaze oboljeli od multiple skleroze s ciljem
da se potaknu promjene u sustavu. Na istu temu
11.sije¢nja 2018. godine sudjelovali smo u emisiji ,Isti
smo” na Z1 televiziji, a sa svrhom poticanja promjena.

Na inicijativu Saveza a u sklopu provodenja kampanje
JJe li lijeCenje MS-a i dalje lutrija” Pravobraniteljica
za osobe s invaliditetom zatrazila je i dobila podatke
od Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje o
troSkovima lije¢enja oboljelih od multiple skleroze.
Isti su nam pokazatelj da su cijene lije¢enja velike i
iako su se u usporedbi s godinama povecavali ono za
$to su nam sluzili ti podaci su upravo na ukazivanje
potreba za promjenama odnosno izmjenama kriterija
za lije¢enje multiple skleroze, jer ti su troskovi puno
manji ako uzmemo u obzir koliko iznose indirektni
troSkovi kao posljedica ne dobivanja lijeka na vrijeme
za oboljele od multiple skleroze.

Kontinuiranim pritiskom i trazenjem potpore u
provedbi kampanje ,Je li lije¢enje multiple skleroze i
dalje lutrija” istu nam je dao i saborski zastupnik Ivan
Celi¢, ujedno i dopredsjednik Odbora za zdravstvo i
socijalnu politiku Hrvatskog sabora koji je na sjednici
Hrvatskog sabora u tu svrhu upozorio ministra
zdravstva na diskriminirajuce kriterije za dobivanje
lijekova za multiplu sklerozu.

Sijecan)
2018.
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23. sije¢nja 2018. gostovali smo u emisiji Studio 4 na
HRT-u. U emisiji je gostovalai prof.dr.sc.Vanja Basic Kes.
Tema su bili diskriminirajuci kriteriji u lijeCenju multiple
skleroze. Jedina prepreka ka njihovom mijenjanju je
administra-cija. Suradnjom struke i udruga oboljelih
mozZemo puno toga promijeniti, a u svrhu toga
nastavljamo i nadalje sa nastavkom kampanje “Je
li lije¢enje MS-a i dalje lutrija?” te se nadamo da ¢e
2018. godina biti godina kada takvi kriteriji vise nece
postojati. Vise od svega, treba potaknuti sve nas da sto
vise govorimo o multipli sklerozi na svim razinama.
Posebice je poruka vazna kada je prenose nasi ¢lanovi,
zbog ¢ega se u medijima sve vise pojavljuju i pojedinci
koji pri¢aju o svojoj borbi s bolesc¢u i sustavom.

Sudjelovanje SDMSH-a na 35. Tematskoj sjednici
saborskog Odbora za zdravstvo i socijalnu politiku s
temom: “Posebno skupi lijekovi — nase potrebe i nasa
realnost”.

Sjednica je odrzana 31.sije¢nja.2018. u 13.30 sati.
Na sjednici smo sudjelovali sa raspravom na temu
“Administrativne prepreke u lije¢enju multiple
skleroze” i govorili o diskriminiraju¢im kriterijima u
lijeCenju multiple skleroze, o kojima svakodnevno
govorimo kroz kampanju “Je li lijeCenje MS-a i dalje
lutrija?”. Na navedenoj tematskoj sjednici posveéenoj
problematici posebno skupih lijekova, upozoreno
je da su procedure dolaska skupih lijekova na listu
HZZO-a ¢esto vrlo duge, zbog ¢ega se kasno zapocinje
s lije¢enjem i umanjuje Sanse za uspjeh, uz naglasak
na djecu kao posebno osjetljivu skupinu bolesnika.
Predsjednica Saveza multiple skleroze (MS) Hrvatske
Branka Luki¢ upozorila je kako oboljeli od MS-a stje¢u
pravo na skupi lijek tek godinu dana po dijagnozi
bolesti, iako kroz to vrijeme moze do¢i do pogorsanja
njihova zdravstvenog stanja. “Na listi jo$ uvijek nema
dostupnih lijekova za MS. A nije li diskriminirajuce
i to Sto netko tko ima 55 godina vise nema pravo na
lijeCenje, a jo$ je uvijek radno sposoban’, upitala je
Luki¢.
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06. veljace 2018. odrzali smo sastanak sa
predstavnicima Ureda Pravobraniteljice za osobe
s invaliditetom. Pravobraniteljica nam je izmedu
ostalog dala podrsku kampaniji “Je li lijeCenje MS-a
i dalje lutrija?” te je dogovorena daljnja zajednicka
suradnja u cilju otklanjanja diskriminatornih kriterija
u lije¢enju multiple skleroze. Glavni razlog sastanka
je novi Zakon o socijalnoj skrbi. Naime, kao i ostali
Zakoni, a posebno ovaj koji se ti¢e iznimno osjetljive
skupine gradana ustavno je zadovoljavajuci ako
govorimo o stvarnom cilju osobne invalidnine, no
problem je u diskriminaciji prema prihodima. Situacija
bi svakako bila zadovoljavaju¢a kada se ne bi trebali
pitati 5to se dogodilo, nego kada bi postojao sustavan
dijalog ministarstva sa gradanima.

08. veljace 2018. godine je odrzan sastanak na temu
diskriminirajucih kriterija u lijeCenju multiple skleroze
u Hrvatskom saboru. Naime, zastali smo gotovo na
cilju. Hrvatski zavod za zdravstveno osiguranje puno
puta nam je priopcio kako je potrebno dostaviti
propisanu dokumentaciju za mijenjanje smjernica
zajedno sa cost benefit analizom. Kao organizacija
civilnoga drustva to nismo u mogucnosti, ali sada
je sve zapravo na struci. Na sastanku je sudjelovala
saborska zastupnica Ines Strenja Lini¢ koja je i inicirala
sastanak, a koja nam daje veliku podrsku u mijenjanju
smjernica. Na sastanku je sudjelovala i Zdravka
Poljakovi¢, predsjednica Hrvatskog neuroloskog
drustva i docent Mario Habek. Cost benefit analizu
je napravila struka, dobili smo podrsku te smo ¢ekali
danji razvoj situacije.

Vellaca
2018.
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23. veljate 2018. godine sudjelovali smo na tribini Drustva multiple skleroze
Vukovarsko - srijemske zupanije. Povodom obiljezavanja 15 godina postojanja i rada
udruge ¢lanice SDMSH-a Drustva multiple skleroze Vukovarsko-srijemske zupanije
¢lanovi istog u Vukovaru su organizirali medijsku konferenciju na kojoj je upozoreno
na problem prijevoza za osobe oboljele od ove bolesti u najistocnijoj zupaniji. Ali i
ponudeno rjesSenje problema, koje drustvo vidi kroz humanitarnu akciju “Vozilo koje
zZivot znaci” Te smo im ovim putem pruzili punu podrsku u ostvarenju tog cilja te i na
samoj tribini pozvali lokalne i zupanijske vlasti da shvate vaznost ovog hvalevrijednog
projekta za cijelu zupaniju. Takoder, Tanja Malba3a iz Saveza drustava multiple skleroze
Hrvatske upozorila je na tri diskriminirajuca kriterija u lijecenju multiple skleroze u
sklopu kampanje “Je li lijeCenje MS-a i dalje lutrija?”.
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Sudjelovali smo na skupu koji se odrzava povodom
Medunarodnog dana Zena, 8.0zujka, a u okviru
kampanje “I dalje aktivne i uklju¢ene’, a u organizaciji
SOIH-a i Ureda Pravobraniteljice za osobe s
invaliditetom. Na skupu je predstavljen novi Zakon
o zastiti od nasilja u obitelji, a kroz radionicu su
obradena osobna iskustva Zena s invaliditetom starije
zivotne dobi, koje su svojim iskustvima ukazale na
teSkoce i vrste nasilja s kojim se svakodnevno susrecu,
bez obzira da li Zive u urbanim ili ruralnim sredinama.

Kontinuirano smo kroz oZzujak provodili redovne
posjete korisnicima usluge osobne asistencije koji su
pravo na osobnog asistenta ostvarili putem projekta
Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske i projekta
financiranog putem Europskog socijalnog fonda kao
i nacionalnog programa Ministarstva za demografiju,
obitelj, mlade i socijalnu politiku.

Ozujak
2018.
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Na temu medicinskog kanabisa kontinuirano smo davali izjave za medije upozoravajuci na
to da ono 5to je dostupno u hrvatskim ljekarnama legalizacijom se stavilo u pravni okvir ali i
nije u€inilo dostupno ljudima s obzirom da je mjese¢na doza za oboljele do MS-a vrlo skupa i
krece se izmedu dvije i tri tisu¢e kuna. Imajuci na umu socijalnu i financijsku situaciju u kojoj
se nalazi vecina oboljelih od MS-a u RH isto nije prihvatljivo te stoga i ne ¢udi mala potraznja
za navedenim lijekom u nasim ljekarnama. 09. oZzujka na tu temu izasao je ¢lanak u Jutarnjem
listu.

Kontinuirano smo kroz oZujak provodili redovne
posjete korisnicima usluge osobne asistencije koji su
pravo na osobnog asistenta ostvarili putem projekta
Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske i projekta
financiranog putem Europskog socijalnog fonda kao
i nacionalnog programa Ministarstva za demografiju,
obitelj, mlade i socijalnu politiku.

Sudjelovanje na jubilarnom desetom I[EEPO-u, Internacionalnom skupu organizacija
pacijenata koji se odrzavao u Ateni, Grcka

Na skupu je sudjelovalo preko 180 predstavnika organizacija pacijenata iz cijelog svijeta.
Ovogodisnji program sadrzavao je razli¢ite interaktivne panele kao i radne pauze koje su
pruzale priliku za izmjenu iskustava sa ostalim predstavnicima organizacija pacijenata kao
i mogucnost suradnje. U pozadini svega je uvijek izazov u premoséivanju konvencionalnog
razmisljanja i rasprava o buduénosti zdravstva.
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13.0zujka odrZana je radionica Envolving standards of care in MS, gdje je svaka grupa
osmislila svoj lobisticki pristup kako bi ostvarila jedan od sedam najboljih principa za
multiplu sklerozu, a koji suusuglaseniu Lisabonu u studenom 2017.izmedu organizacija
oboljelih od multiple skleroze, medu kojima je bio i Savez drustava multiple skleroze
Hrvatske.

Prije radionice predstavnik Rusije, Yan Yaslov odrzao je prezentaciju Russian case study:
Implementing recommendations from the social and economic PPMS study, u kojoj je
istrazio socijalne i ekonomske aspekte pacijenata koji boluju od primarno progresivnog
oblika multiple skleroze. Studiju je implementirala All russian Public organization of
multiple sclerosis disabled Patient zajedno sa Ruskim odborom za lije¢enje iistrazivanje
multiple skleroze (RUCTRIMS) i Centrom za humanitarne tehnike i istrazivanje socijalnih
mehanizama. Ciljevi studije su vizualizacija profila pacijenata koji boluju od primarno
progresivnog oblika multiple skleroze i njihovo zadovoljstvo terapijama koje primaju
kao i identificirati razinu efikasnosti i troskove trenutnih terapija i izracunati neizravne
troSkove lijeCenja. Upravo sli¢noj studiji tezimo i u Hrvatskoj, kako bi mogli raspolagati
sa konkretnim brojkama, te utjecati na Hrvatski zavod za zdravstveno osiguranje, koji
jos uvijek nije prihvatio niti usvojio nove smjernice za lijeCenje multiple skleroze, koje
¢e u konacnici hrvatsko zdravstvo kostati manje, nego svi oni indirektni troskovi koji
nastaju tijekom cijelog zivota osoba s multiplom sklerozom, a upravo zbog nedobivanja
terapije na vrijeme, odnosno odmah nakon dobivanja dijagnoze. Polako shvacamo da
smo kao organizacija sve blize europskim trendovima i shvac¢anju vaznosti prikupljanja
podataka o pacijentima s multiplom sklerozom, stvaranja baza podataka kako bi
kao organizacija pacijenata mogli lobirati na nacionalnoj razini s ciljem poboljsanja
kvalitete Zivota oboljelih od multiple skleroze. Kada sumiramo Hrvatsku, organizacije
pacijenata, odnosno drustva oboljelih od multiple skleroze u Hrvatskoj, ¢ine ogromnu,
a Cesto i jedinu potporu pacijentima s multiplom sklerozom u rehabilitaciji i pruzanju
bilo koje druge pomoci.

14.0Zujka zapoceo je sluzbeni program, sa predavanjem What can happen in 7
years? (prije nego se koncentrirano na 2025. godinu, trebamo pogledati gdje smo
danas. Sto se moze promijeniti u sedam godina? Sto se promijenilo u sedam godina?
Govornici su pruzili globalnu perspektivnu trendova u zdravstvu i njihov utjecaj na rad
organizacija pacijenata). Sudjelovali smo na radionici Digital media: Will they become
the main driver of patient powered Helathcare? (radionica je istraZila na koje nacine
digitalni nediji mogu koristiti u poticanju na poboljSanje zdravstvene njege. Istrazili
smo na koje nacine digitalni mediji mogu i jesu transformirali izmjenu informacija,
lobiranje organizacija pacijenata kao i razvojh istoga u budu¢nosti). Sudjelovali smo
i na radionici The Innovation race: How can patients accelerate Drug development?
(istrazili smo kako pomiriti prioritete pacijenata sa onima u istrazivackoj zajednici.
Istrazili smo ulogu pacijenata u razvijanju novih lijekova i $to sudjelovanje pacijenata
znaci u praksi). 15.0Zujak zapoceo je sa predavanjem A global perspective: How will
future Helathcare systems respond? (na predavanju su stru¢ni govornici (Armin Fidler
i Andre Cezar Medici) prezentirali svoje perspektive i videnja izazova u lijeCenju novim
lijekovima i terapijama u razvijenim i nerazvijenim zemljama i kako zdravstveni sustavi
mogu to premostiti.
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14. ozujka 2018. godine u Zadru sudjelovali smo na koordinacijskom sastanku Centra
znanja u organizaciji Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva, a u okviru Sporazuma
o Razvojnoj suradnji gdje je SDMSH jedan od Saveza u 8. Centru znanja za unaprjedenje
kvalitete Zivota za osobe s invaliditetom.

Takoder u Zadru, 16. oZzujka 2018 odrzan je sastanak 8. Centra znanja, Nacionalne zaklade
za razvoj civilnoga drustva i Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku
a na temu novih natjecaja i podrski u 2018. godini. Na sastanku je sudjelovala Marija
Pletikosa drzavna tajnica Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku kao
i Cvjetana Plavsi¢ Mati¢ i Marija Boltek iz Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva uz
ostale predstavnike. Raspravljalo se i informiralo sudionike o pozivima koji ¢e biti financirani
iz nacionalnih sredstava u 2018. godini, kao i pozivi iz Europskog socijalnog fonda gdje je
Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku u ulozi provedbenog tijela.
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19. ozujka 2018. godine smo u Hotelu “I” u Zagrebu odrzali prvu ovogodisnju sjednicu
Predsjednistva SDMSH. Usvojilismo odluku o blagajni¢ckom maksimumu, odluku o visini
¢lanarine kao i mjesto i vrijeme redovne godisnje skupstine, koja se odrzala 26. Ozujka
u Zagrebu. Istovremeno smo proveli i evaluaciju 1. godine trogodiSnjeg programa
“SOS MS telefon - pravom uslugom do povecanja kvalitete Zivota osoba s multiplom
sklerozom. U sklopu programa revidirali smo upitnik za Bazu podataka SDMSH, koji je
sa novim dopunama prikupio povratne informacije od vise od 2800 osoba s multiplom
sklerozom, a sa razlicitih podrucja njihovog Zivota.

Takoder, predsjedniStvu smo predstavili i najnovije informacije o projektima i
programima u 2018. godini te informacije o projektu usluge osobne asistencije u okviru
Europskog socijalnog fonda.
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22. ozujka 2018. godine u Rijeci je odrzan prosvjed Osudite i mene, u znak podrske
Huanitu Lukseti¢u. Organizator prosvjeda bila je nasa udruga ¢lanica Drustvo multiple
skleroze Primorsko-goranske Zupanije (PGZ) a dio je kampanje Osudite i mene, koju
smo podrzali kao znak podrske Huanitu Lukseti¢u ali i svim oboljelima od multiple
skleroze koji si na taj nacin olak$avaju. Svakodnevnu borbu s MS-om Prije pocetka
prosvjeda pocelo je prikupljanje potpisa za dekriminalizaciju uzgoja indijske konoplje
u medicinske svrhe te je ubrzo prikupljeno vise stotina potpisa.
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III"

26. ozujka 2018. godine je u hotelu “I” u Zagrebu odrZzano predavanje “Novosti u
multiploj sklerozi” koje je odrzala dr.sc. Tereza Gabeli¢, iz KBC-a Zagreba, a u organizaciji
SDMSH-a. Na edukaciji su sudjelovali predsjednici i ¢lanovi drustava multiple skleroze
iz cijele Hrvatske.

Edukacija je zapocela sa ¢injenicama o multipli sklerozi. Kod epidemiologije multiple
skleroze jedan od rizika je i genetika. Kao faktor rizika je i pusenje, a studija koja je
provedena pokazala je kako je najveci broj oboljelih roden u svibnju, jer su tada majke
bile manjeizloZzene suncu.Urujnuilistopadu, sunajvece koncentracije sunca,anajmanje
oboljelih rodeno je u studenome. Za propisivanje protokola Vitamina D uzima se 4000
jedinica dnevno no ne postoji sluzbeni protokol. Kao rizik za multiplu takoder je tu i
Epstein barr virus osobito u vrijeme puberteta, a ne mozemo iskljuciti ni prekomjernu
tezinu. Kod klini¢kih fenotipa multiple skleroze najcesci je relapsno remitirajuci kod
85% osoba u dobi od 20 do 40 godina. Ponekad se dogada da su simptomi atipi¢ni pa
je potrebno usporiti dijagnozu, a to dovodi do nepovratnih oste¢enja. Do nepovratnih
ostecenja dovode i sadasnji kriteriji za lijeCenje multiple skleroze, o kojima Savez i
njegove udruge c¢lanice apelira ve¢ gotovo godinu dana kroz kampanju “Je li lijec¢enje
MS-a i dalje lutrija?”.

Nadamo se da ¢e 2018. godina biti godina ukidanja dosadasnjih ktierija za lije¢enje
multiple skleroze. 2017. godine izradeni su novi McDonaldovi kriteriji za lije¢enje
multiple skleroze, a publicirani su prije dva mjeseca. Prema njima lijeCenje se
pripisuje pacijentima koji imamu lezije te pozitivan likvor, $to u konacnici dovodi do
brzeg dijagnosticiranja multiple skleroze. Od primarno progresivhog oblika multiple
skleroze boluje od 10 do 15% bolesnika, te je takav oblik MS-a puno tezZi od relapsno
remitirajuceg. Primarno progresivna multipla skleroza je progresivna od pocetka, bez
relapsa. Kod ovog oblika nema spolne predominacije a javlja se u dobi od 30-50 godina.
Bolesnici imaju vise lezija u kraljeznickoj mozdini, a manje upalnih lezija te se pokazuje
prisutnost oligoklonskih traka u likvoru. Kod lije¢enja MS-a i dalje se naZalost koriste
sadasnja tri diksriminirajuca kriterija u lije¢enju multiple skleroze, pa se za propisivanje
lijekova iz 1.linije podrazumijevanje nepostojanje neuroloskih ispada, a EDSS ne prelazi
vrijednost 4. Za 2. liniju lije¢enja EDSS ne smije prelaziti vrijednost 6 te treba postojati
minimalna onesposobljenost (Stap ili Stake u jednoj ruci).
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1.i2.linija je proizvoljna formacija Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje i ovakvi
kriteriji postoje samo u Hrvatskoj. Za primjer, u Sloveniji se pacijenti pocinju lijeciti u
fazi ClIS-a. Pod relaps se smatra ,epizoda neuroloskih simptoma koji su se dogodili
najmanje 30 dana nakon prethodne epizode, traju najmanje 24 sata, u odsustvu
infekcije ili povisene temperature”. Sve studije do sada pokazuju da je odgodeno
lijeCenje - najskuplje lijeCenje, a to nam pokazuje i izracun troskova za Njemacku,
gdje lijeenje lijekovima kosta 31000 Eura, dok ne lijeCenje, a kada uzmemo u obzir
indirektne troSkove kao $to su mirovina ili bolovanje, kosta gotovo duplo vise, u ovom
slu¢aju 61000 Eura.

26. ozujka 2018. godine smo
u hotelu“l” odrzali redovnu
godisnju skupstinu Saveza
drustava multiple skleroze
Hrvatske.

Usvojili smo Operativni

i financijski izvjestaj za
2019. godinu kao i Godidniji
izvjestaj od radu za 2017.
godinu.

Usvojeni su i izvjestaji
Nadzornog odbora i
Inventurne komisije te su
dogovoreni planovi za 2018.
godinu.
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03. travnja 2018. godine dali smo podrsku Savezu udruga za autizam Hrvatska te smo
prisustvovali obiljeZzavanju Svjetskog dana svjesnosti o autizmu.

| kroz travanj 2018 godine kontinuirano smo isli u posjete
korisnicima usluge osobne asistencije kako bi uvidjeli
stvarno stanje na terenu i ispitali zadovoljstvo uslugom
nasih korisnika.

Ponovno smo dali podrsku nasoj udruzi ¢lanici u kampaniji
#osuditeimene te zajedno s njima 14. travnja 2018. godine
organizirali potpisivanje peticije za legalizaciju uzgoja
konoplje u medicinske svrhe na Cvjetnom trgu u Zagrebu.

~ Travanj
2018,
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18. travnja 2018. u povodu
Europskog dana prava pacijenata,
udruge Europa Donna Hrvatska
i Koalicija udruga u zdravstvu te
suradne udruge bolesnika koji se
lijeCe bioloskom terapijom medu
kojima i Savez drustava multiple
skleroze Hrvatske, na konferenciji
za novinare trazili smo uvodenje
Informiranog pristanka za pacijente
prilikom propisivanja bioloskih i
bioloskisli¢nih lijekova. Ispred Savez
drustava multiple skleroze Hrvatske,
Tanja Malbasa upozorila je na tri
diskriminirajuca kriterija u lijecenju
multiple skleroze. lako je Hrvatsko
neurolosko drustvo izradilo nove
smjernice za lijeCenje multiple
skleroze, a u skladu sa zahtjevima
pacijenata s multiplom sklerozom,
jos uvijek se ceka Hrvatski zavod za
zdravstveno osiguranje koje ih treba
usvojiti. U tu smo svrhu sudjelovali
izjavama za niz nacionalnih
televizija te time postigli da se
nas$ glas i dalje Cuje. Pacijentova
aktivna uloga u suodlucivanju o
svome lijeCenju nema alternative
u suvremenoj medicinskoj praksi.
Lije¢nik danas zajedno s pacijentom
donosi odluku o njegovom lije¢enju
uzimajuci u obzir cjelokupno stanje
pacijenta. Odabir lijeka treba se
temeljiti na procjeni pacijenta,
bolesti i lijeka i u dogovoru s
pacijentom potpisom informiranog
pristanka. Svaki lije¢nik mora imati
neograni¢ene mogucnosti odabira
lijeka na temelju procjene omjera
koristi i rizika za pacijenta, istaknuto
je na konferenciji.
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Proveli smo online anketiranje u sklopu

,,,,,,

rezultatima smo zeljeli pronadi rjeSenja
za izazove sa kojima se susrecu osobe s
multiplom sklerozom diljem Hrvatske.
Svrha upitnika bila je upoznavanje
specifitnih potreba osoba s multiplom
sklerozom u lije¢enju i dobivanju
informacija o svojoj bolesti, a rezultate
ankete koristili su se kako bi javnosti
i donositeljima politika i svima koji
odlucuju o nasem zdravlju mogli pokazati
sakojim preprekama se osobe s multiplom
sklerozom susrec¢u u svojem lijecenju.

9218 %
pacijenata holest otkrilo na viastitu sumnju
da nesto nije u redu s njihovim zdravijem

$amo 39,91%

pacijenata dobilo je dijagnozu u 6 mjeseci od
nojave simptoma, a 19,44% pacijenata ¢ekalo
je cak viSe od 3 godine!

9119%

pacijenata cekalo je na pocetak lijecenja od 6
mjeseci 1 viSe od godinu dana!
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17118%

pacijenata izjasnilo se kako su imali
nogorsanje holesti (do invaliditeta) u
razdoblju ¢ekanja na pocetak lijecenja

Samo 24,01%
Pacijenata lijeci holest lijekovima koji
modificiraju tijek holesti (DMT)

36,91%
pacijenata je informacije o svojoj holestii
lijlecenju dohilo putem interneta!

91,39%
pacijenata smatra da su im informacije o
holesti dane na prihvatljivi razumljiv naéin
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20. travnja 2018. godine sudjelovali smo na Izbornoj Skupstini udruge ¢lanice Drustva
multiple skleroze Brodsko posavske Zupanije, te time pruzili podrsku u radu kao i
novom/starom predsjedniku Drustva Zeljku Pudic¢u i njegovom timu.

25.travnja2018.godine smoodrzalisastanaksapredstavnicamaPucke pravobraniteljice,
koja nas je pozvala na sastanak i Zeljela je doznati sa kojim problemima se susrecu
osobe s multiplom sklerozom. Posebno smo se osvrnuli na problem tri diskriminirajuca
kriterija u lijeCenju multiple skleroze.

25. travnja 2018. godine odrzan sastanak u Hrvatskom savezu udruga cerebralne i
djecje paralize. Naime zajedno sa SUZAH Savez udruga za autizam Hrvatske organizirali
smo radionicu “Odnosi s javno$¢u za organizacije civilnoga drustva: od strategije
preko vidljivosti do uspjeSne kampanje zagovaranja”. Radionica je to koju su vodili
profesionalci iz agencije Prorsus, a cilj je unaprijediti kompetencije zaposlenika i
upravljackih tijela u udrugama za lobiranje i vodenje kampanja. Aktivnost je financirana
iz sredstava Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva, a unutar 8.Centra znanja za
unaprjedenje kvalitete Zivota osoba s invaliditetom.
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Izradena i tiskana brosura ,Pravom informacijom do poboljsanja kvalitete Zivota”
u okviru trogodisnjeg programa ,SOS MS telefon- pravom uslugom do povecanja
kvalitete Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze” u suradnji sa dr.sc. Danijelom
Storga Tomi¢, molekularni neurobiolog, te je ista u narednom razdoblju poslana na
kucne adrese svih oboljelih od multiple skleroze iz Baze podataka SDMSH.
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02. svibnja 2018. godine
koordinatorica projekata

i programa SDMSH Tanja
Malbasa gostovala je u emisiji
Imam problem, HRT-a na
temu Kako izabrati terapiju

i nacin lijecenja. U emisiji
predstavnica SDMSH-a
ponovno je istaknula
kampanju,je li lijeCenje MS-a
i dalje lutrija”.

Predsjednik Gradske
skupstine Grada Zagreba

dr. sc. Andrija Mikuli¢ na

u srijedu 9. svibnja primio

je predstavnike Saveza
drustava multiple skleroze
Hrvatske. Predstavnici

Saveza drustava multiple
skleroze predsjedniku su
predstavili program svecanog
obiljezavanja Svjetskog dana
multiple skleroze, ali i skrenuli
pozornost na niz problema s
kojima se susrec¢u oboljeli.

Svihanj
2018.
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Predsjednik Gradske
skupstine Grada Zagreba dr.
sc. Andrija Mikuli¢ izrazio je
podrsku kampaniji te najavio
kako ¢e pokusati organizirati
zajednicki sastanak s
ravnateljem HZZO-a kako bi
se poboljsala komunikacija
izmedu Saveza i Zavoda te
iznaslo zajednicko rjesenje
koje ¢e pomoci oboljelima.

10. svibnja 2018. godine
sudjelovali smo na javnoj
tribini “Uporaba kanabisa

u medicinske svrhe” koja

je odrzana u Studenskom
Centru u Zagrebu. Dijana
IvaniSevic¢ iz Drustva multiple
skleroze Primorsko goranske
Zupanije predstavila je
probleme oboljelih od
multiple skleroze i kampanju
za legalizaciju marihuane u
medicinske svrhe “Osudite i
mene”.

10. svibnja 2018. godine predsjednica SDMSH-a Branka Luki¢ sudjelovala je na
plenarnoj sjednici Hrvatskog sabora na kojoj Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom
brani izvjeS¢e za 2017. godinu. Takoder, saborska zastupnica Ines Strenja Lini¢, jedna
od zastupnica koja nam je dala najvecu podrsku u izmjeni tri diskriminirajuca kriterija
u lije¢enju multiple skleroze, a na koje smo upozoravali kroz kampanju “Je li lijecenje

MS-a i dalje lutrija?”.
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Odrzana radionica Znanjem do uklju¢enosti 1

15. svibnja 2018. godine je odrzana u organizaciji SDMSH, SUZAH, Hrvatskog saveza
udruga cerebralne i dje¢je paralize i Hrvatskog saveza udruga osoba s tjelesnim
teSkoc¢ama radionica Znanjem do ukljucenosti 1 “Odnosi s javnos¢u za organizacije
civilnoga drustva: od strategije preko vidljivosti do uspjeSne kampanje zagovaravanja’,
a sklopu 8. Centra znanja za unaprjedenje kvalitete zivota za osobe s invaliditetom,
Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga drustva. Radionicu su odrzali KreSimira i Boris iz
Prorsus komunikacije.

Na radionici su sudjelovali predstavnici udruga osoba s invaliditetom, a cilj je bio usvojiti
alate kojima se u javnosti i medijima moze pozicionirati udruga, kako izgledaju odnosi
izmedu novinara i predstavnika udruga, a posebice nam se svidala panel rasprava
iskusnih novinara koji rade vrlo ¢esto i sa nama te koji su nam puno puta pomoglida u
javnosti prenesemo svoje poruke.

Osobe s invaliditetom traze inkluziju i u medijskom prostoru. Na edukaciji 8. Centra
znanja za drustveni razvoj predstavnici udruga osoba s invaliditetom ucili kako
unaprijediti odnose s javnoscu.

28. svibnja 2018. godine sudjelovali smo na sastanku sa Pravobraniteljicom za osobe
s invaliditetom. Cilj sastanka je bio Nacrt prijedloga izmjene i dopune Pravilnika o
uvjetima o nacinu ostvarivanja prava na bolni¢ku medicinsku rehabilitaciju i fizikalnu
terapiju u kudi. Svjesni smo da je nacrt prijedloga i vise nego diskriminirajuci prema
osobama s multiplom sklerozom, te smo isto naglasili tijekom sastanka.
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Obiljezen Svjetski dan multiple skleroze, 30. svibnja 2018. godine u prostorijama
Francuskog instituta, Medijateka u Zagrebu

U povodu Svjetskog dana multiple skleroze, Savez drustava multiple skleroze Hrvatske
upozorio je na to da su kriteriji Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje (HZZO)
za lijeCenje u Hrvatskoj zaostali za europskim te je zatrazena hitna izmjena. Zbog
mnogobrojnih diskriminirajucih kriterija primjena lijekova koji usporavaju tijek te
progresivne i autoimune bolesti nije odgovarajuca i prekasna je, a od multiple skleroze
je u Hrvatskoj oboljelo vise od 6000 ljudi.

Na konferenciji za novinare u povodu Svjetskog dana multiple skleroze istaknuto je
da se prema najnovijem istrazivanju na vise od 500 osoba s multiplom sklerozom
(rezultate ankete koju smo provodili tijekom travnja i svibnja) u njih vise od 77 %
posto bolest pogorsala u razdoblju ¢ekanja na pocetak lijeCenja, a u gotovo 10
% ispitanika nastao je neki od oblika invaliditeta. Na pocetak lijeCenja svaki drugi
pacijent ceka vise od pola godine, a medu njima c¢ak 37,5 % viSe od jedne godine.
Takoder, prema analizi koju je izradio Hrvatski zavod za javno zdravstvo, multiplu
sklerozu ima 6160 osoba. Sve su one suocene sa specificnim zaprekama i izlozene su
diskriminaciji koja je mnogo vecih opsega nego kod ostalih osoba s invaliditetom. U
Republici Hrvatskoj je dostupnost imunomodulacijskog lijeCenja osobama oboljelima
od multiple skleroze regulirana smjernicama HZZO-a koje trenutacno ne osiguravaju
jednaku dostupnost i jednako postupanje u lijecenju svih koji su oboljeli od multiple
skleroze. Bududi da je Republika Hrvatska potpisnica Konvencije o pravima osoba s
invaliditetom, koja je prema pravnoj snazi iznad zakona i drzava je duzna uvrstiti
njezine odredbe u nacionalno zakonodavstvo, postojanje diskriminirajucih kriterija
u lije€enju nije u skladu s odredbama Konvencije ni s nacionalnim zakonodavstvom,
istaknuto je na konferenciji. Na obiljeZzavanju Svjetskog dana multiple skleroze 2018.
dr. sc. Tereza Gabeli¢ predstavila je nove smjernice za lijeCenje te bolesti, koje je izradilo
Hrvatsko neurolosko drustvo. Te smjernice propisuju pocetak lije¢enja ODMAH nakon
postavljanja dijagnoze.
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Savez drustava multiple skleroze Hrvatske zajedno s oboljelima od multiple skleroze
zahtijeva od mjerodavnih HITNO mijenjanje diskriminirajucih kriterija za lijeCenje
multiple skleroze. Na sam Svjetski dan multiple skleroze 2018., predstavnici Saveza
drustava multiple skleroze Hrvatske predali su Hrvatskom zavodu za zdravstveno
osiguranje zahtjev za izmjenu diskriminirajucih kriterija u lijecenju osoba s multiplom
sklerozom, ciji su potpisnici dr. sc. Ines Strenja Lini¢, saborska zastupnica i predsjednica
Odbora za zdravstvo i socijalnu politiku Hrvatskog sabora, pravobraniteljica za osobe s
invaliditetom Anka Slonjsak i Savez drustava multiple skleroze Hrvatske.

Na obiljezavanju Svjetskog dana multiple skleroze, moderator skupa bila je Ana
Vilenica, a govorili su:

Dr.sc. Tereza Gabeli¢, KBC Zagreb, ,Novosti u dijagnostici i lijecenju MS-a“
Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom, Anka Slonjsak, ,Osvrt na tri diskriminirajuca
kriterija u lijecenju multiple skleroze sa gledista ljudskih prava“, Dr.sc. Tomislav Benjak,
Hrvatski zavod za javno zdravstvo, ,Preliminarni podaci istrazivanja o ucestalosti
multiple skleroze u RH’, Dr.sc. Ines Strenja Lini¢, predsjednica Odbora za zdravstvo i
socijalnu politiku Hrvatskog sabora, Dr.sc. Zeljko Jovanovi¢, saborski zastupnik, Ljubica
Lukaci¢, saborska zastupnica.

Pozitivan primjer u susjednoj Sloveniji: U susjednoj Sloveniji ne postoje ogranicenja
za lijeCenje s obzirom na dob bolesnika, niti postoje kriteriji poput trajanja bolesti
najmanje jednu godinu ili dva lijeCena relapsa u dvije godine da bi se pocelo lijecenje.
Kriteriji su iskljuCivo prema indikacijama koje su u Sazetku opisa svojstava lijeka svakog
lijeka.

»Ja sam vise od MS-a!”, kampanja podizanja svijesti o multiploj sklerozi i obiljezavanje
Svjetskog dana multiple skleroze odrzao se pod pokroviteljstvom: predsjednice RH-a
Kolinde Grabar Kitarovi¢ i predsjednika Hrvatskog sabora Gordana Jandrokovica.
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Povodom Svjetskog dana multiple skleroze snimali smo kratak video kako bismo
prikazali Zivot s multiplom sklerozom, a u okviru kampanje ,Ja sam vise od MS-a“. Film
je snimljen sa nasim ¢lanovima Jasminom Slavni¢ i Mijem Rudanom iz Karlovca. Film je
dostupan na web stranicama Saveza www.sdmsh.hr.

Uoci Svjetskog dana multiple skleroze gostovali smo u niz televizijskih i radijskih emisija,
te davali izjave za niz internetskih portala upravo sa ciljem promjene diskriminirajucih
kriterija za lijeCenje multiple skleroze u Republici Hrvatskoj.

Sastanak sa ravnateljem Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje, Lucianom
Vukelicem a na temu tri diskriminirajuca kriterija u lijec¢enju multiple skleroze odrzan
u prostorijama HZZO-a, te smo ispred Saveza predstavili problem lije¢enja oboljelih
od multiple skleroze u RH, no nazalost nismo naisli na istomisljenike na navedenom
sastanku.

Na godisnjoj skupstini Europske MS platforme, odrzanoj07.05.2018. za ¢lanicu IzvrSnog
odbora Europske MS Platforme izabrana je Tanja Malbasa, koordinatorica projekata i
programa SDMSH.
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01.lipnja 2019.
godine obiljezili
smo Svjetski dan
multiple skleroze sa
udrugom ¢lanicom
Drustvom multiple
skleroze Vukovarsko
srijemske Zupanije
u Vukovaru, kao
podrska udruzi
¢lanici gdje smo
ponovno pred
tamosnjim lokanim
medijima upozorili
na diskriminirajuce
kriterije za lijeCenje
multiple skleroze u
Republici Hrvatskoj.



07. lipnja sudjelovali smo i na obiljezavanju Svjetskog dan multiple skleroze u
Specijalnoj bolnici za medicinsku rehabilitaciju Lipik, gdje je predsjednica Saveza
takoder napomenula kako SDMSH zahtijeva od mjerodavnih institucija hitno mijenjanje
diskriminirajucih kriterija za lijeCenje multiple skleroze u Republici Hrvatskoj.

S obzirom na iznimno nepovoljan polozaj u

koji se stavljaju osobe s multiplom sklerozom u
nacrtu Pravilnika o uvjetima i nacinu ostvarivanja
prava na bolni¢ku rehabilitaciju i fizikalnu terapiju
u kuci, dostavili smo 08. lipnja 2018. godine,
Hrvatskom zavodu za zdravstveno osiguranje
primjedbe na novi tekst nacrta Pravilnika. Osobe
s multiplom sklerozom odavno nisu prepoznate
na adekvatan nacin u sustavu zdravstvene skrbi,
te smo se ocitovali na vecinu ¢lanaka koji su
predloZeni u pravilniku. Upravo zbog navedenog
pravilnika, a na inicijativu Pravobraniteljice za
OSI gde. Anke Slonjsak sudjelovali smo u uredu
pravobraniteljice na sastanku sa ravnateljem
Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje.
Osim diskusije o navedenom Nacrtu prijedloga
Pravilnika o uvjetima i nainu ostvarivanja

prava na bolni¢ku medicinsku rehabilitaciju

i fizikalnu terapiju u kudi, pravobraniteljica
Slonjsak je istaknula i druge probleme vezane

uz podru¢je dostupnosti usluga u zdravstvu, a
koji se odnose na pruzanje zdravstvene njege u
kuci, ortopedska pomagala, o kvaliteti usluge i
potrebnim provodenja kontrola te sankcioniranju
zlouporaba, kao i ukljucivanju osoba s
invaliditetom u savjetovanja/radne skupine
vezano uz propise koji se njih ti¢u, nedostatan
broj stru¢nih radnika diljem RH, dugim lista
cekanja...

Kao zaklju¢ak dogovoreno je da se vrlo skoro
odrZi novi sastanak kako bi razmotrili usvojene,
odnosno neusvojene prijedloge koji je zaprimio
HZZO tijekom savjetovanja sa zainteresiranom
javnoscu u razdoblju do 16. lipnja 2018. o
navedenom Nacrtu prijedloga Pravilnika.
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Sudjelovanje na radionicama Znanjem do uklju¢enosti 2 i 3.

19. lipnja 2018. u prostorijama Tribine grada Zagreba, Hrvatski savez slijepih je u sklopu
edukacije “Znanjem do uklju¢enosti 2” odrzao jednodnevnu radionicu pod nazivom
“,Znanjem do uklju¢enosti 2 -Komunikacija u funkciji zagovaranja“ koja je financirana
od strane Nacionalne zaklade za razvoj civilnog drustva u sklopu 8. Centra znanja. Ovo
je druga u seriji tri radionice koje organizira Centar znanja koji okuplja saveze udruga
osoba s invaliditetom s prostora cijele Hrvatske te pokriva velik spektar razlicitih
invaliditeta. Ova serija radionica ima za cilj jatanje kapaciteta svih Saveza uklju¢enih u
ovaj 8. Centar znanja.

Radionicu je vodila mr. sc. Ljiljana Buhac te je okupljenima ponudila moguénost da
kvalitetnije analiziraju snage i slabosti svojih timova, lakSe organiziraju svoj rad te
se kapacitiraju za jaCe zagovaranje prava osoba s invaliditetom u RH. U konacnici,
predavacica je ponudila i neke korisne alate za bolju prezentaciju ideja te strukturiranje
argumenata.
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Redovne posjete korisnicima usluge osobne asistencije, 27. lipnja 2019. godine
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02. srpnja 2019. godine predsjednica
Saveza Branka Luki¢ sudjelovala je
na obiljezavanju 10. godiSnjice rada
instituta Pravobranitelja za osobe s
invaliditetom.

Hrvatski sabor je 3. listopada

2007. godine donio Zakon

o pravobranitelju za osobe s
invaliditetom. 30. svibnja 2008.
godine jednoglasnom odlukom
Sabora Anka Slonjsak imenovana je
za prvu hrvatsku pravobraniteljicu
za osobe s invaliditetom, a Ured
pravobraniteljice za osobe s
invaliditetom zapoceo je s radom 1.
srpnja 2008. godine.
Pravobraniteljica za osobe s
invaliditetom kao opunomocenica
Sabora u zastiti, pracenju i
promicanju prava osoba s
invaliditetom u Republici Hrvatskoj,
i U svojstvu nezavisnog mehanizma
za pracenje i promicanje Konvencije
o pravima osoba s invaliditetom ove
godine obiljezava deset godina rada.

Srpanj
2018.
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05. srpnja sudjelovali smo na trecoj po
redu radionici“Znanjem do uklju¢enosti 3",
na temu komunikacije u svrhu postojanja,
a u organizaciji Hrvatskog saveza
gluhoslijepih osoba Dodir i Hrvatskog
saveza gluhih i nagluhih.

Na radionici predavanja odrzavaju doc.
dr.sc. Marko Buljevac, Studijski centar
socijalnog rada, Vojin Peri¢, Hrvatski savez
slijepih, Kristijan Bezuh, Dodir art- kulturno
stvaralastvo gluhoslijepih.

Predavanje “Osobe s invaliditetom na
trzistu rada” odrzali su Bruna Kostelac,
direktorica INA obrazovanja i razvoja i
KreSimir Sockovi¢, Privredni vjesnik.
Predavanje “Prikupljanje sredstava

za djelovanje organizacije” odrzavaju
Mladenka Majeric, izvrSna direktorica
Crvenih nosova i Marina Burazer,
direktorica INA Korporativnih
komunikacija.

Radionica je financirana sredstvima
Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga
drustva, a u sklopu Centara znanja za
drustveni razvoj.

Redovne posjete korisnicima usluge
osobne asistencije, 13. srpnja 2019.
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GRAWE Hrvatska Cetvrtu godinu zaredom organizirala je trkacki izazov “PoKRENI -
Pokloni svoje kilometre”s ciljem prikupljanja 100.000 kilometara koje je to osiguravajuce
drustvo ‘pretvorilo’ u donaciju od 50.000 kuna za Savez drustava multiple skleroze
Hrvatske na GRAWE no¢nom maratonu, 25. kolovoza na zagrebackom jezeru Bundek.
Svi trkaci koji su Zeljeli uciniti dobro djelo i poticati svijest o zdravim zivotnim navikama
skupljali su trkacke kilometre na aplikaciji Endomondo pod PoKRENI izazovom. Takoder
su bile su otvorene prijave za peti GRAWE no¢ni maraton. Najludi no¢ni trkacki spektakl,
kako ga trkaci od milja zovu, ove godine je pratila krilatica “Fly me to the moon”.

Utrku su organizirali Atletski klub Sljeme i GRAWE Hrvatska, a svi zainteresirani mogli su
prijaviti na linku za prijave (registration.mylaps.com/grawe-nocni-maraton). Trkackom
izazovu prikljucile su se i poznate hrvatske ultramaratonke Veronika Jurisi¢, Paola
Vrdoljak, Antonija Orli¢ i Adrijana Simi¢ kao i kandidati show-a “Zivot na vagi”. Cilj
trkackog izazova “PoKRENI - Pokloni svoje kilometre” pokretanje je poticanja na
usvajanje zdravih navika koje su temelj za kvalitetniju buducnost svakog pojedinca.
“Inicijativom PoKRENI nastojimo podiéi svijest nasih sugradana o nuznosti uvodenja
zdravih navika radi poboljSanja kvalitete Zivota. Kao osiguravajuce drustvo, na vrh
ljestvice prioriteta stavljamo zivot i zdravlje. Nasa odgovornost je da svima pruzimo
potporu i motivaciju u ostvarenju pozitivnih promjena’, rekla je Sanja Grzeti¢, voditeljica
Odjela za korporativhe komunikacije i marketing GRAWE Hrvatska d.d. Do sada je
inicijativom POKRENI prikupljeno vise od 500 tisuca kilometara i donacije su ostvarile tri
udruge. Ove godine islo se u istom smjeru i donacija od 50.000 kuna ide u ruke Savezu
drustava multiple skleroze Hrvatske.

|(0|0|IDZ
2018.
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“Osobama s multiplom sklerozom nuzna je stalna pomoc¢ i podrska. Mi kao Savez
trudimo se iskoristiti svaku financijsku pomo¢ za promicanje lijecenja, rehabilitacije,
istrazivanja i zaStite osoba oboljelih od multiple skleroze i srodnih bolesti’, izjavila je
Branka Luki¢, predsjednica Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske. Najveci heroji
cijelog ovog maratona su Jasmina Slavni¢, oboljela od MS-a iz Karlovca koja je svoju
sestru potakla dai ona tréi za multiplu sklerozu i Marko Kezeri¢, takoder obolio od MS-a
koji je otr¢ao svojih 10 kilometara!

21. kolovoza 2018. godine se u emisiji Dobro jutro Hrvatska govorilo o multipli sklerozi
i noénom maratonu gdje se tr¢i za multiplu sklerozu! U emisiji su gostovali Branka Luki¢
i Marko Kezeric.
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MARKO KEZERIC - Trkacka pri¢a kojoj ni multipla skleroza ne moze stati na put

Zagrepcanin Marko Kezeri¢ boluje od multiple skleroze, a bez obzira na bolest, dio
njegove svakodnevice je i trcanje. S njim smo razgovarali u vrijeme njegovih priprema
za prvu “desetku” u zivotu na GRAWE No¢nom Maratonu 2018.

U kojem periodu su vam dijagnosticirali MS i sto vam je tada proslo kroz glavu?
Bilo je to u veljaci 2016. kada sam napravio MR pretragu koja je pokazala lezije na
predjelu vratnog i torakalnog dijela ledne moZzdine iako sam prve simptome osjetio jos
u studenom 2015. godine.

Lije¢nik vam kaze da imate neizljecivu bolest za koji nikad niste ¢uli, koja ima tisucu lica
i nitko vam ne jamci kako ¢e to biti kod vas, ali su svi slozni da prognoze nisu dobre.
U tom trenutku, kao Sto bolest ima tisucu lica tako i ja imam tisucu pitanja. Zasto ja,
koliko ¢e patiti zbog svega moja obitelj, moja djevojka, kada ¢u ostati u kolicima, zar
vise nikada necu raditi i biti koristan? Sve to je no¢na mora u prvom trenu.
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Nakon pulsne terapije kortikosteroidima u bolnici, neki od simptoma su nestali poput
toga da ne osje¢am dodir, medutim ostali su svi ostali simptomi fizicke prirode poput
oteZzanog hoda, neimanja rukopisa i funkcije micanja prstiju i osjecaja stiska oko prsiju.
Problemi koje sam u tom trenutku imao postali su irelevantni. Shvatio sam da vise nista
nece biti kao prije, a i da to mozda nije najgora stvar jer sam zapravo nakon toga poceo
Zivjeti punim plucima.

Koliko se promijenila vasa svakodnevica?

Nakon $to sam prezivio prvotni Sok i poc¢eo se informirati o bolesti vrlo brzo sam se
probudio preporoden. Kao neko izvantjelesno iskustvo. Iz potpune negative presao
sam u potpunu pozitivu. Bila je to pomirba sa situacijom, u redu, imam MS, nisam
mrtav, Zelim Zivjeti i biti sretan bez obzira na moje stanje, iskoristiti maksimum od onog
sto mogu.

Tada je krenula moja preobrazba. Prestao sam pusiti, promijenio prehranu, izbacio
gluten i zitarice, mlije¢ne proizvode, rafiniranu hranu, Secer i uveo zdrave masnoce,
meso, ribu i iznutrice uz ogromnu koli¢inu povrca i umjereno voca. Ve¢ sam u prvom
mjesecu uvidio niz benefita.

Odlazio sam u teretanu i polako vjezbao, prvo tri ¢u¢nja, pa Cetiri, pet, i tako sam
nastavio biti aktivan koliko god mi je tijelo dopustalo. Uz pozitivho razmisljanje
i pravilnu prehranu, nakon dva mjeseca sam se vratio na posao i radim puno radno
vrijeme.

Kako se u sve uklopila vasa trkacka prica?

Oduvijek sam se bavio razli¢itim aktivnostima, od folklora do nogometa, kickboxa,
hrvanja, planinarenja i tr¢anja. Medutim nakon dijagnoze pokusavam svaki trenutak
provesti u prirodi tré¢edi ili planinaredi. Nakon nekoliko trka od pet kilometara shvatio
sam da mi je tr€anje izuzetno zanimljivo, taj naboj na pocetku utrke je neopisiv i mislim
da ¢u svakako nastaviti tréati dok god ¢u modi.

Prvi put cete trcati utrku na 10 kilometara i to ¢e se dogoditi na GRAWE no¢nom
maratonu 2018, kakav je osjecaj?

Osjecaj je odli¢an. Nije me strah, ako zapnem, odmorit ¢u i nastaviti dalje. Svima bih
preporucio takve utrke jer je atmosfera fantasti¢na. Uz to, uklju¢en sam i u izazov
POKRENI s plemenitim ciljem.

Skupljamo kilometre u Endomondo aplikaciji i kada svi zajedno dodemo do magicne
brojke od 100.000 kilometara GRAWE Hrvatska ih pretvara u izdasnu donaciju od
50.000 kuna za Savez drustava oboljelih od multiple skleroze Hrvatske. Kruna svega ce
biti upravo GRAWE no¢ni maraton.

Sto biste poruéili svima s dijagnozom poput vase i $to im tréanje moze pruziti?
Preporucio bih svakako pozitivho razmisljanje, otvorenost prema novim stvarima,
znatizelju, informiranje o bolesti i promjene u prehrani. Danas na internetu postoji
Citav niz ljudi koji se uspjesno nose s teskim dijagnozama poput MS-a upravo uz
pomo¢ prehrane i mijenjanja odredenih Zivotnih navika koje obi¢no mijenjamo kada
je Steta vec¢ ucinjena. Tréanje (za one koji mogu) i hodanje te opéenito boravak u prirodi
Covjeka povezuje s onim iskonskim 3to on zapravo je, lovac sakuplja¢. Nakon takve
vrste rekreacije i aktivnosti ¢ovjek se izvrsno osjeca i sama Cinjenica da je aktivan i
da radi nesto dobro za sebe je izvrsna i Covjeka ispunjava. Treba iskoristiti i prigrliti
svakodnevicu i veseliti se svakom novom danu i koraku.
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PRIOPCENJE ZA JAVNOST

Zagreb, 26. rujna 2018. U povodu Nacionalnog dana multiple skleroze Savez drustava
multiple skleroze Hrvatske istaknuo je na konferenciji za novinare da tu tesku bolest
ima 6160 osoba, a sve su suocene sa specificnim zaprekama i izloZzene su diskriminaciji
koja je znatno vecih opsega nego kod ostalih invaliditeta. Osobe s multiplom sklerozom
nemaju ravnomjerno dostupne tretmane lijeCenja i rehabilitacije u odnosu prema
ostalim skupinama osoba s invaliditetom, a posebice se te razlike isticu na europskoj
razini. Da bi oboljeli od multiple skleroze ostali aktivni gradani koji ravnopravno
sudjeluju u Zivotu zajednice, potrebno je osigurati pravodobni pristup lijecenju,
terapijama i uslugama.

Prema podacima Sveza drusStava multiple skleroze Hrvatske samo 25 % c¢lanova je
zaposleno, vise od 67 % ¢lanova nije zadrzalo posao nakon sto im je utvrdena multipla
skleroza, a samo 20 % pacijenata ima pristup lijekovima koji modificiraju tijek bolesti.
Savez drustava multiple skleroze Hrvatske pozdravio je nove smjernice Hrvatskoga
neuroloskog drustva prema kojima su ukinuti diskriminirajuci kriteriji na koje Savez
upozorava vec¢ godinu dana.

Rujan
2018.
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U novim stru¢nim smjernicama vise ne postoji dobni kriterij od 55 godina te ne postoji
kriterij trajanja bolesti od najmanje godinu dana kao uvjeti za pocetak lijecenja. U
smjernicama Hrvatskoga neuroloskog drustva za pocetak lijeCenja potrebna su dva
relapsa, no u relaps se ubraja i anamnesticki relaps za koji se naknadno utvrdi da je
posljedica demijelinizacijskih lezija, a zbog kojeg se bolesnik obratio lije¢niku obiteljske
medicine ili neurologu. Moze biti rije¢ o relapsu sa spontanim oporavkom, to jest
relaps nije morao biti lijecen. Savez drustava multiple skleroze Hrvatske ocekuje da ¢e
uskoro te promjene u kriterijima dijagnostike i lije¢enja prihvatiti i Hrvatski zavod za
zdravstveno osiguranje te tako omoguciti bolesnicima s MS-om ravnopravni poloZaj
s ostalim skupinama bolesnika te u skladu s europskim nacelima lijeCenja multiple
skleroze. Naime, u susjednoj Sloveniji ne postoje ogranic¢enja za lijeCenje vezana za
dob bolesnika, niti postoje kriteriji poput trajanja bolesti najmanje jednu godinuili dva
lijeCena relapsa u dvije godine da bi se pocelo lije¢enje. Kriteriji su isklju¢ivo prema
indikacijama koje su u SaZetku opisa svojstava svakog lijeka.

Na konferenciji za novinare govorili su:

-lvica Belina, predsjednik Koalicije udruga u zdravstvu

«Dr. sc. Tereza Gabeli¢, KBC Zagreb

«Tanja Malbasa, koordinatorica programa Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske
Iz HZZO-a su izvijestili kako je u tijeku proces revizije smjernica za lijecenje MS-a te
da je prije zavrSetka tog procesa, koji se ocekuje uskoro, preuranjeno komentirati
konacne izmjene. Prema vaze¢im stru¢nim smjernicama, lije¢enje bolesnika s MS-
om zapocinje tek nakon godinu dana od postavljane dijagnoze, odnosno nakon dva
relapsa (povratak/pogorsanje bolesti) u dvije godine, a lije¢enje nije moguce zapoceti
ako se bolest dijagnosticira nakon 55. godine Zivota.

Na konferenciji za novinare bilo je rije¢i i o 11. simpoziju oboljelih od multiple
skleroze, koji se odrzao od 28. do 30. rujna 2018. Na njemu se govorilo o novostima u
lijeCenju multiple skleroze, a posebno smo se osvrnucli na nove smjernice Hrvatskoga
neuroloskog drustva za lijeCenje multiple skleroze. Osvrnuli smo se i na primarno
progresivnu multiplu sklerozu te na nove nacine lijeCenja pacijenata kojima je
postavljena ta dijagnoza.
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27.rujna 2019. godine smo
sudjelovali na konferenciji na
visokoj razini,Ususret 2030.
godini i izazovi Europskog
stupa socijalnih prava‘, u
organizaciji Ministarstva rada i
mirovinskoga sustava. Premijer
Andrej Plenkovi¢ istaknuo

je na skupu“Ususret 2030.
godini i izazovi Europskog
stupa socijalnih prava’,

na kojem je sudjelovala
povjerenica Europske komisije
za zaposljavanje, socijalna
pitanja, vjestine i mobilnost
radne snage Marianne Thyssen,
da rasprava o socijalnim
temama, demografiji,
socijalnom dijalogu i
zaposljavanju moze doprinijeti
ucinkovitom koristenju
Europskog socijalnog fonda

za smanjivanje nejednakosti u
hrvatskom drustvu i Sto vecu
socijalnu ukljuc¢enost.

Godi$niji izvjeStaj o radu SDMSH 2018. 42



Jedanaesti Hrvatski simpozij oboljelih od multiple skleroze na temu ,Informacijom
do zdravlja” odrzao se od 28.09. do 30.09.2018. u Hotelu ,Minerva” u Varazdinskim
toplicama. Na simpoziju je sudjelovalo preko 220 osoba s multiplom sklerozom kao
i 10 predavaca. Xl. Hrvatski simpozij oboljelih od multiple skleroze odrzan je pod
pokroviteljstvom Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku,
Ministarstva zdravstva, Gradonacelnika Grada Zagreba, Milana Bandi¢a i Grada
Varazdinskih toplica.

Odrzan jedan set predavanja pracen raspravama i pitanjima pacijenata

Odrzano deset usmenih izlaganja predavaca

Odrzani uvodni ugovori predstavnika institucija koji su naglasili probleme osoba
oboljelih od multiple skleroze i dali podrsku mijenjaju diskriminirajucih kriterija za
lijeCenje multiple skleroze XI. Hrvatski simpozij oboljelih od multiple skleroze odrzan je
pod pokroviteljstvom

Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku

Ministarstva zdravstva,

X Gradonacelnika Grada Zagreba, Milana Bandica

Grada Varazdinskih toplica.

Na samom otvorenju prisutne
je pozdravila predsjednica
Saveza gda. Branka Lukic i
pozeljela svima dobrodoslicu,
zahvalila se stru¢nim
suradnicima, donatorima i
sponzorima bez kojih ovaj
simpozij ne bi bio mogud.
Takoder, istaknula je da se
nada da je na$ zajednicki trud i
zagovaranje u protekloj godini
zaista potaknuo mjerodavne
institucije na pozitivne
promjene za oboljele od
multiple skleroze.
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Skupu se obratio i ravnatelj
Specijalne bolnice za
medicinsku rehabilitaciju
Varazdinske toplice dr. Denis
Kovacic koji je podrzao

skup i pruzio podrsku svim
oboljelima od MS-a u RH.

Doktor Ivica Ci¢ak, zamjenik
gradonacelnice Varazdinskih
toplica pozdravio je skup kao
predstavnik Grada Varazdinskih
toplica.

Ispred Ureda Pravobraniteljice
za osobe s invaliditetom,
uredom sa kojim kontinuirano
suradujemo na pravima
osoba s multiplom sklerozom,
nekoliko rijeci uputio je i
zamjenik Pravobraniteljice
gospodin Dario Jurisic.

Sa nekoliko prigodnih rijeci
skupu se obratila i saborska
zastupnica gospoda Ljubicu
Lukaci¢, koja nam pruza
kontinuiranu podrsku,

a posebice u izmjeni
diskriminirajucih kriterija u
lijeCenju i rehabilitaciji multiple
skleroze.
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Nakon godinu dana upozoravanja i lobiranja u javnosti putem kampanje Je li lijeCenje
MS-a i dalje lutrija?”, postali smo sve blizi nasem zajednickom cilju, a to je ukidanje tri
diskriminirajuca kriterija u lijeCenju multiple skleroze. Tom cilju ne bi bili toliko blizu, da
nismo imali potporu neurologa i Hrvatskog neuroloskog drustva koje je izradilo nove
smjernice za lijeCenje multiple skleroze. Docent Mario Habek, kroz svoje predavanje
.Nove smjernice Hrvatskog neuroloskog drustva” pojasnio je $to Ce za nas sve znaditi
uvodenje novih smjernica i kako ¢e se to odraziti na kvalitetu lijeCenja multiple skleroze.

Na izradi novih smjernica radila je i nasa dugogodisnja suradnica koja nam je nebrojeno
puta dala podrsku u radu, neurologinja Tereza Gabeli¢, koja nam je kroz predavanje
,PPMS — lijecenje i zasto je vazno lijeciti” predstavila problematiku i vaznost lijecenja
osoba s primarno progresivnim oblikom multiple skleroze.
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Protekle godine ostvarili smo iznimnu suradnju sa udrugom Koalicija udruga u
zdravstvuinjezinim ¢lanicama koje su medu najpoznatijim i najrelevantnijim udrugama
pacijenata u Hrvatskoj, a medu kojima je i na$ Savez. Posebice se nasa suradnja istakla
na obiljezavanju Europskog dana prava pacijenata, gdje smo upozoravali javnost na
primjenu biosli¢nih lijekova ali i zajednicki upozoravali na diskriminirajuce kriterije u
lijeCenju multiple skleroze. Predsjednik Koalicije udruga u zdravstvu, profesor lvica
Belina odrzao je predavanje na temu,Prava pacijenata s multiplom sklerozom u RH”

S obzirom na sve istaknutiji rad Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske na
europskoj razini, uspostavili smo niz suradnji sa pacijentima i organizacijama izvan
Hrvatske. Kako uvijek tezimo razmjeni iskustva i razmjeni dobre prakse, ove godine
smo to ucinili sa Makedonijom. Zemljom koja nam je geografski blizu, a koja ima sli¢ne
probleme kao i Hrvatska. O suzivotu s multiplom sklerozom u Makedoniji, govorila nam
je Ana Karajanova Dimitrusheva, oboljela od multiple skleroze, ali Zena sa iznimnim
duhom. Kao ¢lanica Nacionalnog saveza osobe za tjelesnim invaliditetom Makedonije
- Mobilnost Makedonija govorila nam je na temu,Multipla skleroza u Makedoniji“
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Nakon gosce iz Makedonije uslijedilo je motivacijsko predavanje “MS iznad oblaka”
Marka Kezerica, oboljelog od multiple skleroze ali sada ve¢ moZzemo nazvati jednim od
najpoznatijih ambasadora multiple skleroze, koji svojim duhom i na¢inom Zivota daje
primjer i dokaz da se sa multiplom sklerozom zaista MozZe Sve!

Vrlo vazan stup u lije¢enju i rehabilitaciji multiple skleroze je medicinska sestra,
koja je najvazniji oslonac pacijenta u zdravstvenoj ustanovi, a vrlo ¢esto i savjetnica
i prijateljica. Njihova vaznost u potpori pacijenta je neuptina, a ovoj temi ,Vaznost
potpore medicinskog osoblja u lije¢enju i rehabilitaciji multiple skleroze” govorila nam
glavna sestra Specijalne bolnice Lipik gda. Ljerka Pavkovi¢, dipl.ms.
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Nedvojbeno je da je rehabilitacija pacijenata s multiplom sklerozom klju¢na za
normalan zivot pacijenata. Potencijali rehabilitacije oboljelih od multiple skleroze su
veliki, a vise o njima i o trenutno dostupnim oblicima rehabilitacije govorila nam je
Prim.dr.sc. Senka Renduli¢ Silvar iz Specijalne bolnice za medicinsku rehabilitaciju Lipik.
Tema njenog predavanja bila je ,Rehabilitacija oboljelih od MS-a”.

Tema seksai seksualnih disfunkcija jos uvijek je u Hrvatskoj veliki tabu, atema seksualnih
disfunkcija kod multiple skleroze je gotovo neistrazena. Ove godine tu nam je temu
pod nazivom ,Seksualne disfunkcije kod multiple skleroze” predstavio seksualni
terapeut i voditelj prve Ambulante za seksualne smetnje u Hrvatskoj, doktor Goran
Arbanas. Vjerujemo da je njegovo predavanje bilo pocetak konkretnijih aktivnosti na
osvjestavanju oboljelih o sli¢cnim i istim problemima.
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Profesor psihologije Boris Blazini¢ je nas dugogodisnji suradnik koji svojim osebujnim
stilom predavanja i stru¢no$¢u predstavlja jednog od najpoznatijih psihologa koji se
u velikoj mjeri bavi problemima osoba s multiplom sklerozom. Ove godine odrzao je
predavanje na temu,Psihoprofil - karta blaga zakopane osobnosti”
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Lakljucci simpozija ohjavijeni na web stranicama
Saveza

Na temu lije¢enja multiple skleroze u RH, ponovno su predstavljena tri diskriminirajuca
kriterija u lijeCenju multiple skleroze kao i nove smjernice za lije¢enje multiple skleroze
koje je izradilo Hrvatsko neurolosko drustvo. Diskriminirajudi kriteriji HZZO-a u lijecenju
osoba s multiplom sklerozom: Dob ispod 55 godina - sa stajalita zastite temeljnih
ljudskih prava neprihvatljiva je okolnost da je kronoloska dob mjerilo o kojem ovisi
pocetak odnosno trajanje lijecenja. Ogranicavanje primanja lijekova dobnom granicom
nije u skladu s konvencijom. Sa stajalista odredbi Zakona o suzbijanju diskriminacije
(NN 85/08, 112/12) ¢lanka 2. propisivanjem odnosno ogranicavanjem lijeCenja dobnom
granicom izravno se stavljaju u nepovoljan polozaj osobe oboljele nakon 55. godine
¢ime postoji i povreda nacionalnog propisa. Temeljni kriterij za odredivanje lijec¢enja je
zdravstveno stanje oboljele osobe i svako drugo postupanje je diskriminirajuce.
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Trajanje bolestinajmanje 1 godinui 2 lije¢ena relapsa u 2 godine — uvjetovanje da bolest
treba trajati najmanje 1 godinu te da trebaju postojati 2 lijeCena relapsa predstavlja
povredu temeljnih ljudskih prava na jednak nacin kao Sto predstavlja i odredivanje
dobne granice za lijeCenje ove bolesti posebno uzevsi u obzir da je rana intervencija
klju¢na u lijeCenju multiple skleroze buduci da se na taj nacin usporava ili zaustavlja
daljnja progresija bolesti i nastup invaliditeta. Budu¢i da nijedne medunarodne ni
hrvatske stru¢ne smjernice ne uzimaju dob oboljele osobe kao kriterij za pocetak
lijeCenja, kao niti trajanje bolesti odnosno broj relapsa u odredenom vremenskom
razdoblju zahtijevamo da hitno razmotrite ukidanje diskriminirajucih kriterija u lijecenju
osoba oboljelih od multiple skleroze. Prema smjernicama Hrvatskog neuroloskog
drustva objavljenima na njihovim stranicama (http://hnd.hlz.hr/?page_id=263), a koje
su napisane u skladu s vazec¢im europskim smjernicama za lijeCenje oboljelih od MS
(ECTRIMS/EAN):

1. Prvi je diskriminirajuci kriterij dob ispod 55 godina. Znamo da je pocetak bolesti
najcesci u dobi izmedu 20. i 30. godine kad govorimo o relapsno remitiraju¢em obliku
multiple skleroze, ali u primarno progresivhom obliku od kojeg oboli 10 do 15% svih
bolesnika, karakteristi¢an je pocetak bolesti u kasnijoj dobi. Tako je mogu¢ pocetak
i nakon 55. godine i takve su osobe diskriminirane u pravu na lije¢enje. Nijedna
europska smjernica kao uvjet za pocetak lijeCenja ne postavlja dob ispod 55 godina. U
smjernicama nema kriterija dobi za pocetak lijeCenja 1. linijjom terapije niti bolesnika s
RRMS niti bolesnika s PPMS.
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2. Drugi je diskriminirajudi kriterij trajanje bolesti najmanje jednu godinu. Rezultati
mnogih studija pokazuju da je rana intervencija klju¢na kod multiple skleroze (MS) te
da se na taj nacin usporava ili zaustavlja daljnji razvoj bolesti. IstraZivanja su pokazala
da, ako se lije¢enje pocne u fazi klini¢ki izoliranog sindroma (CIS), ucinkovitost je
izmedu 40 i 60 posto u smanjenju povratka ili pogorsanja bolesti (relapsa). Ako
imunomodaulacijsko lijeCenje pocne u fazi relapsa, onda je njegova ucinkovitost samo
30 posto. Prema tomu, ¢ekanjem i odgodom pocetka lijeCenja umanjuju se izgledi
za dobar odgovor na imunomodaulacijsko lijecenje. Primjerice, u Sloveniji je moguce
lijeciti visokoaktivni CIS uz pisano obrazlozenje neuroloskog konzilija. Za RRMS u
smjernicama HND-a nema kriterija trajanja bolesti najmanje godinu dana, lijeCenje
se moze zapoceti kad su zadovoljeni revidirani McDonaldovi dijagnosticki kriteriji
za RRMS; EDSS < 6,5, uz odsutnost trudnoce te odobrenje bolnickog povjerenstva
za lijekove. Za PPMS indikacija za pocetak lijeCenja su takoder zadovoljeni revidirani
McDonaldovi dijagnosticki kriteriji za PPMS. Kriteriji za dijagnozu ukljucuju,Progresiju
onespobljenosti u trajanju 1 godine’, ali ista moze biti utvrdena i prospektivno i
retrospektivno, neovisno o klinickim relapsima, na temelju anamnestickih podataka te
ukoliko su zadovoljeni ostali uvjeti za postavljanje dijagnoze.

3. Tredi je diskriminirajudi kriterij dva lijeCena relapsa u dvije godine. 1z prakse se zna
da je, s obzirom na tijek bolesti, MS vrlo nepredvidiv. Moze se dogoditi da se dva
relapsa dogode u Sest mjeseci ili u Sest godina. Medutim, nepostojanje relapsa ne
znadi da bolest nema svoju supklini¢ku aktivnost i progresiju, a to se moze evidentirati
na nalazu MR-a ili u nekom od mnogobrojnih testova kognicije ili motorike donjih i
gornjih ekstremiteta. Kognitivne promjene i atrofija mozga pojavljuju se ve¢ u CIS-u
i nastavljaju tijekom bolesti neovisno o klinickom fenotipu MS-a. Takoder, moze se
dogoditi da bolesnik relaps ne prepozna, pogotovo na pocetku bolesti, i da se simptomi
povuku prije nego sto bolesnik dode neurologu. Time se gubi ,dokazni materijal” za
odobrenje lije¢enja. Prema smjernicama HND za pocetak lijecenja bolesnika s RRMS
moraju biti zadovoljeni revidirani McDonaldovi dijagnosticki kriteriji za RRMS. Relaps
ne mora biti lije¢en i nema vremenske odrednice u kojem se treba pojaviti. Za pocetak
lijeCenja jesu potrebna 2 relapsa, ali se u relaps ubraja i anamnesticki relaps za koji se
naknadno ustanovi da je posljedica demijelinizacijskih lezija, a zbog kojeg se bolesnik
obratio lije¢niku obiteljske medicine ilineurologu. Moze se raditi o relapsu sa spontanim
oporavkom, dakle relaps nije morao biti lije¢en pulsnom kortikosteroidnom terapijom.
Dijagnoza se moze postaviti (i lijeCenje zapoceti uz ostale gore navedene uvjete) i uz
nalaz 1 relapsa ako pritom postoje dodatni dokazi diseminacije u prostoru i vremenu
(MR, oligoklonske vrpce) prema McDonaldovim dijagnostic¢kim kriterijima.
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Na temu prava pacijenata s multiplom sklerozom, zaklju¢eno je kako kvaliteta zivota
obuhvac¢a mnoge parametre, ali se svodi na osobnu i individualnu kategoriju, za cije
ocCuvanje je najodgovornija sama osoba oboljela od MS-a. Kada se govori o pravima
osoba oboljelih od multiple skleroze, ona se mogu sagledavati iz zdravstvenog i
medicinskog aspekta, socijalnog aspekta i podrucja socijalne skrbi, iz aspekta svijeta
rada i mirovinskog sustava; moZzemo naravno govoriti i o ljudskim pravima i pravima
gradana RH. Prvo pravo koje pridonosi pravu na maksimalnu mogucu kvalitetu Zivota
je pravo na pravovremenu i to¢nu dijagnostiku i lije¢enje. Ostvarivanjem tog prava
zaustavlja se progresija bolesti i ve¢a trajna zdravstvena i funkcionalna ostecenja.
Pravo na drugo misljenje. Uvijek imate pravo da, ukoliko niste zadovoljni dijagnozom
ili odnosom lije¢nika ili trajanjem cijele procedure, jednostavno zatrazite uputnicu za
drugo misljenje od svog lije¢nika obiteljske medicine i potrazite drugog lije¢nika u
drugoj zdravstvenoj ustanovi. Prava iz sustava socijalne skrbi - jo$ jedan od grebena na
koje se mnogi oboljeli i njihove obitelji nasucu ¢esto ve¢ u pocetku plovidbe u Zivot s
MS-om. Ovaj dio prava obuhvaca prava osoba s invaliditetom, neka financijska davanja
i sl.Vrlo ¢esto mogucnost ostvarivanja ovih prava ovisi o tome koji je va$ nadlezni centar
za socijalnu skrb i koliko su vam njegovi djelatnici voljni izai u susret u okviru zakonskih
mogucnosti. Pravo na psihosocijalnu podrsku. Ovaj je dio u velikoj mjeri prebacen na
udruge civilnog drustva, koje razvijaju odredene socijalne usluge u skladu sa svojim
kapacitetima. Postoje izuzetno kvalitetni primjeri socijalnih usluga za oboljele od MS, ali
nedostaje jasna nacionalna strategija sveobuhvatne skrbi za oboljele od MS-a i njihove
obitelji i uklju¢enosti civilnog drustva, zdravstvenih i socijalnih ustanova. Pravo na rad
osoba s multiplom sklerozom - Nazalost, u RH nikad nije zaZivio adekvatan program
profesionalne rehabilitacije i poticanja zaposljavanja osoba s invaliditetom, unato¢
velikom trudu raznih grupacija osoba s invaliditetom i kroni¢nih bolesti, pojedinih
drzavnih tijela i lokalnih uprava i samouprava; stvari su ostale na deklarativnoj razini.
Pojedini pozitivni primjeri su vi$e na razini izuzetka koji potvrduje pravilo.
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Na temu vaznosti potpore medicinskog osoblja u lijeCenju i rehabilitaciji multiple
skleroze zaklju¢eno je kako su u timu za lije¢enje i rehabilitaciju MS-a potrebni: obiteljski
lije¢nik, neurolog, psihijatar, fizijatar, medicinska sestra, fizioterapeut, psiholog, socijalni
radnik, radni terapeut, njegovatelji iostale profesije. Svi ¢lanovi imaju ravnopravnu
ulogu. U skrbi pacijent predstavlja “subjekt” $to znaci da je on u sredistu zbivanja,
odnosno da je primarni zadatak svakog ¢lana pomodi tom bolesniku i njegovoj
obitelji u procesu lijecenja i rehabilitacije. Ako bolesnik ne razumije, ne prihvaca ili ne
sudjeluje u planiranom programu trud tima bit ¢e vjerojatno uzaludan. Zajednicki cilj
je ponovno osposobiti pacijenta za produktivan zivot, usporavanje progresije tjelesnih
ostecenja i nesposobnosti funkcija te edukacije i psiholoske potpore bolesniku da ima
$to bolju kvalitetu Zivljenja. Sto je krace razdoblje potpune neaktivnosti, odnosno $to
prije pacijent postane neovisan, usvoji potrebna znanja ili po¢ne primjenjivati planirani
program lakse ¢e se ostvariti taj cilj. MS je u najve¢em broju bolest odrasle Zivotne dobi
(najcesce se javlja izmedu 20. i 45. godine Zivota) tako da oboljele osobe na neki nacin
moraju poceti Zivot iz pocetka, a to znadi stjecati vjestine koje su nekad posjedovale,
mijenjati zivotne ciljeve, ¢esto i zanimanje. Motivirati pacijenta u postizanju novog cilja,
poduprijeti ga da vjeruje u uspjeh i pomoc¢i mu u naporima da taj uspjeh ostvari zadaca
je cijelog tima. Medicinsko lijeCenje potrebno je nadopuniti psiholoskom, socijalnom i
profesionalnom rehabilitacijom.

Cilj lijecenja i rehabilitacije nije vracanje oboljele ili onesposobljene osobe na raniju
razinu funkcioniranja ve¢ postizanje najvise razine funkcioniranja koja je moguca uz
postojec¢e nedostatke. Medicinsko osoblje nije prvenstveno zaokupljeno patoloskim
procesom, vec cjelovitom osobom sa svim njenim problemima. Da bi osoba prihvatila
pravila i zahtjeve koji se pred nju postavljaju potrebno je da je svjesna svojih
mogucnosti. Djelatnici u zdravstvu trebali bi objasniti bolesnicima koje su znacajke
njihove nesposobnosti kao i sve mogucnosti do kojih mogu doprijeti ako su spremnina
odredene napore. Programi lije¢enja i rehabilitacije trebaju biti usmjereni na koristenje
sposobnosti oboljelih, a ne na nadoknadivanje njihovih nedostatka, bolesnike treba
pouciti vjeStinama potrebnim za samostalan i produktivan Zivot, da sami odluce $to
zele raditii kako Zele Zivjeti, a ne da im to drugi odreduju, treba izraditi individualizirane
planove rehabilitacije, koji ¢e uzeti u obzir njihove sposobnosti, osobine li¢nosti,
interese i vrijednosti, usmijeriti ih na rad i zaposljavanje, Sto je primarni zadatak
profesionalne rehabilitacije. U cijelom procesu skrbi za oboljele od MS-a medicinska
sestra procjenjuje potrebe za fizitkom pomoci, emocionalnom podrskom i edukacijom
u zadovoljavanju osnovnih ljudskih potreba: disanje, unos hrane i tekucine, eliminacija
otpadnih tvari, kretanje i zauzimanje odgovarajucih polozaja tijela, odmor i spavanje,
odijevanje, odrzavanje normalne temperature tijela, odrzavanje osobne higijene,
izbjegavanje Stetnih utjecaja okoline, komunikacije sa drugim ljudima, vjerske potrebe,
obavljanje svrsishodnog rada, rekreacije i u¢enja, te u skladu sa dobivenim podacima
planira zdravstvenu njegu prilagodenu svakom pacijentu posebno.
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Skrb bolesnika ne zavrsava izlaskom iz zdravstvenih ili drugih ustanova Povratkom u
svoje okruzenje pacijent se ponovo suocava sa problemima koji najcesce traju do kraja
Zivota. Strategija razvoja zajednice veliki znacaj stavlja na primarnu zdravstvenu zastitu
koja treba omoguciti integraciju oboljelih i njihovih obitelji u cjelokupnu drustvenu
zajednicu sa jednakim mogucénostima.

Medicinsko osoblje u skrbiza oboljelog od MS-a nikada ne smije zaboraviti da je pacijent
u sredistu, da za svaki problem postoji moguce rjeSenje samo ga je potrebno na vrijeme
prepoznati i ne odustati. Svaka osoba je jedinstvena, individualan pristup je nuzan kao
i medusobna suradnja unutar timova. Dugoroc¢no je neophodna suradnja stru¢njaka
svih profesija, pozitivho okruzenje i motivacija oboljelih za uspjehom i pobjedom. Sve
to moze omoguciti kvalitetu zivota oboljelih bez obzira na ovisnost u razli¢itoj mjeri
te mogu gledati u budu¢nost sa optimizmom i vjerom. Isto tako, potrebno je planirati
dodatne edukacije medicinskih sestara u rehabilitaciji koja je potrebna kako bi pomogli
bolesniku da bolje prihvati promjene u stilu i nacinu zivota i da ga bolje poticemo na
usvajanje boljih zivotnih navika da bi zadrzali kvalitetu zivota od dobivanja dijagnoze
do daljnjeg pracenja kroz poteskoce koje nastaju vezane uz bolest.
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Natemurehabilitacijekod multiple sklerozezakljuceno je kako zajednickim nastojanjima
multidisciplinarnog tima u specijalnim bolnicama tezi se postizanju $to boljeg
standarda u rehabilitaciji osoba s multiplom sklerozom. Naglasak je na individualnom
pristupu u neurorehabilitaciji, uz adekvatnu procjenu bolesnikovog stanja i prioriteta,
postavljanje ciljeva, izradu plana rehabilitacije i evaluaciju rezultata rehabilitacije
kako bi se jasno prikazala iskustva i prepoznale dobre i [0Sije strane u svakodnevnom
radu. U odnosu na smjernice u neuroloskoj rehabilitaciji postoje zadovoljavajuci
standardi u neurorehabilitaciji oboljelih od multiple skleroze (primjenjuju se A i gotovo
sve B preporuke), uz primjenu nekih sofisticiranih pomagala iz smjernica grupe (C).
Informacije i sva pitanja vezana uz daljnje funkcioniranje bolesnika i obitelji trebaju
biti pruzene na timskim sastancima ¢lanova rehabilitacijskog tima, bolesnika i obitelji.
Treba biti upoznat i biti otvoren primjeni komplementarne i alternativhe medicine,
uvodenju novih metoda u rehabilitaciji uz pracenje aktualnih smjernica i realnim
moguc¢nostima unutar hrvatskog zdravstvenog sustava. Rezultate rada potrebno je
procjenjivati standardiziranim testovima da bi bili komparabilni u drugim ustanovama
i validni u istrazivanjima u tom podru¢ju. Funkcionalni napredak i $to je moguce manja
restrikcija aktivnosti i participacije pokazatelj su uspjesnosti rehabilitacijskog tima u
Cijem je srediStu bolesnik i njegova uza obitelj.
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Marko Kezeri¢ odrzao je motivacijsko predavanje na temu,MS iznad oblaka” u kojem
je podijelio svoja iskustva suzivota s multiplom sklerozom. Prekretnica je bila njegova
potreba sa pozitivnom pricom o MS-u, te je u google upisao ,pozitivna iskustva MS-a“ i
pronasao nekoliko inspirativnih pri¢a i odlucio, ja moram biti dobro, odnosno dovoljno
dobro da drugima ne budem problem. Isti dan promijenio je sve.

Na temu multiple skleroze u Makedoniji zaklju¢eno je kako u Makedoniji postoji jedan
Nacionalni savez osoba sa tjelesnim invaliditetom gdje ¢lanuju osobe sa 7 razlicitih
dijagnoza (dje¢ja paraliza, cerebralna paraliza, paraplegija, distrofija, amputacije,
MS i ostala neuromisi¢na oboljenja). Savez broji otprilike 8200 ¢lanova od kojih 800
sa MS-om. U Makedoniji postoji jedan centar za multiplu sklerozu - Univerzitetski
klinicki centar za Neurologiju u Skoplju. Raspolaze sa 25 doktora, od kojih 7 neurologa
i 6 medicinskih sestara brinu o pacijentima sa MS-om, ali nisu u cijelosti posveceni
samo osobama oboljelima od multiple skleroze. Dostupne su slijedece terapije za
MS: interferon beta 1-a i interferon beta 1-b, glatiramer acetat, dimetil fumarate,
okrelizumab i natalizumab. U Makedoniji trenutno ima 1200 do 1300 registriranih
pacijenata od kojih oko 440 primaju lijekove. Svake godine broj pacijenata se povecava
za 60 do 80 novodijagnosticiranih.
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Na temu seksualnih disfunkcija kod multiple skleroze zakljuceno je kako ne smijemo
zaboraviti na ¢injenicu da obolijevanje od bilo koje bolesti, pa tako i multiple skleroze,
mijenja sliku osobe o sebi, te posebice o svom tijelu. Oboljela osoba moze prestati o
sebi razmisljati kao o seksualnom bicu, te se identificira samo sa slikom bolesnika. Zbog
toga moze dodi do gubitka seksualne Zelje. Neke osobe se boje da ¢e svom partneru
ili partnerici prestati biti zanimljivi kao seksualni partneri, pa iz tog razloga izbjegavaju
seks. Svakako je vazno o ovome porazgovarati sa lijecnikom, ali i sam sa sobom, te se
zapitati je li ¢injenica da bolujem od multiple skleroze utjecala na moju sliku o sebi kao
o seksualnom bicu koje zeli i treba seks, intimnost, bliskost, ljubav. Ljubav i seks, kao i
osjecaj bliskosti i seks jako su povezani, kako kod zdravih ljudi, tako i kod onih oboljelih
od multiple skleroze.

Zbog toga je vazno ne zaboraviti da unato¢ tome $to osoba sada ima jednu novu
bolest, ona ostaje partner/muz/zena i da treba i dalje raditi na jaCanju povezanosti,
bliskosti, ljubavi prema partneru. Ljubav treba njegovati, a to se ¢ini na nacin da se
svakog dana sjetimo svog partnera/ice i iznenadimo ga necim ugodnim, da provodimo
vrijeme zajedno, da planiramo zajednicke aktivnosti, da smo tolerantni prema njemu/
njoj, da se diramo, mazimo, ljubimo, drzimo za ruku.
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Na temu psihoprofila oboljelih od multiple skleroze zaklju¢eno je kako Multipla skleroza
se ne zove uzalud ,bolest s tisucu lica” i oboljeli isto tako pate na tisu¢u nacina. Ne
samo fizicki, vec¢ psihicki i emocionalno. Oboljeli naj¢esce prozivljavaju i pate iscrpljeni
stalnom brigom, negativnim emocijama i stanjima poput straha od buducnosti,
ljutnje zbog nemodi, krivnje zbog proslosti... sve vise tonudi u osjecaj bespomocnosti,
bezvrijednosti i na kraju beznadnosti - tri,demona“ depresije.

Nazalost, bolest ih ogranicava i drustveno i ekonomski, te mnogi dozivljavaju gubitak
posla, narusene odnose u obitelji, nerazumijevanje, Cesto i odbacivanje od njima vaznih
ljudi, razvod, nemogucnost nalazenja i zadrzavanja ljubavnog partnera, seksualne
probleme, samocu... U konacnici osjecate se poput “kante za emocionalno smece”i ne
mogu si pomodi 5to jos vise pojacava simptome bolesti. ,Zapamtite, emocije su poput
valova. Ne mozete ih zaustaviti, ali mozete odluciti i nauciti na njima jahati”

| kao krajnji zakljucak mozemo reci kako je ovogodisnji simpozij kroz rasprave otorio
neka nova pitanja kojima se moramo baviti u narednom razdoblju.
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06. listopada 2018. godine sudjelovali smo na obiljezavanju Nacionalnog dana multiple
skleroze u Cakovcu u organizaciji nase udruge ¢lanice Drudtva multiple skleroze
Medimurske Zupanije.

Na samom skupu pruzili smo podrsku udruzi ¢lanici kao i svim oboljelima od multiple
skleroze te razmjenom iskustava dosli do nekih novih saznanja i tema kojima se moramo
baviti ali ujedno i informirali prisutne o trenutnom stanju.

Listopadl
2018.
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ZBORNIK RADOVA SA XI. HRVATSKOG SIMPOZIJA OBOLJELIH OD MULTIPLE SKLEROZE
Kako bi svi oboljeli od multiple skleroze bili upoznati sa temama koje su obradene na

ovom simpoziju tiskali smoi,Zbornik radova 2018 te ga poslali na adrese svih oboljelih
iz Baze podataka SDMSH.

Isti je takoder dostupan i na web stranicama Saveza u elektronickom obliku.
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24, listopada 2018. godine bili smo u posjetima korisnicima usluge osobne asistencije.
Ova usluga osigurana je za deset osoba oboljelih od multiple skleroze s najtezim
stupnjem invaliditeta s podru¢ja Grada Zagreba i Zagrebacke zupanije. Projekt je
financiran sredstvima Europske unije putem programa pod nazivom ,Osobni asistent-
podrska samostalnom zivljenju osobama s multiplom sklerozom 2
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OBJAVLJENO JE ISTRAZIVANJE O PREVALENCIJI | EPIDEMIOLOGIJI MULTIPLE SKLEROZE
Navedeno istrazivanje radili smo zajedno sa dr.sc. Tomislavom Benjakom iz Hrvatskog
zavoda za javno zdravstvo.

Rezultati su pokazali da su od 6160 pacijenata s multiplom sklerozom 72% Zene.
Takoder, vecina zena je staro izmedu 50 do 59 godina, a ve¢ina muskaraca izmedu 40
do 49 godina. Ukupna prevalencija multiple skleroze u Hrvatskoj je 143,8 na 100 000
tisuca stanovnika.

Istrazivanje je dostupno na slijedecem linku: http://www.cmj.hr/2018/59/2/29740990.
htm

Sudjelovali smo na,Globalni summit organizacije pacijenata s multiplom sklerozom” -
MS Tomorrow is too Late MS patient group summit in Barcelona, 6. - 7.11.2018., ispred
Saveza drustava multiple skleroze bio je predstavnik Patrik Puljic.

12.1i 13. studenog 2018. godine sudjelovali smo na XXIIl. Hrvatskom simpoziju osoba
s invaliditetom s medunarodnim sudjelovanjem, na temu “Konvencija UN-a o pravima
osoba s invaliditetom - obrazovanje, zaposljavanje i neovisno Zzivljenje” u organizaciji
Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske - SOIH-a.

\l /

Stmlenl
2018.
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Sudjelovali smo na ovogodisnjem
¢etvrtom EEPO sastanku,
godisnjem sastanku udruga
pacijenata “Patient Organisation:
Shaping the Future Healthcare
Environment”od 12.do 14.
studenog 2018. u Beogradu, Srbija.
Ispred Saveza sudjelovala je Dijana
Rogini¢, izvrSna direktorica SDMSH.
Drugog dana sastanka odrzala

se plenarna sjednica na kojoj je
sudjelovao Sinisa Varga, bivsi
ministar zdravlja, a sjednica se
odrzala se na temu “Kako se
mijenja okruzenje zdravstvenog
sustava: prilike i izazovi za
organizacije pacijenata”. Nakon
toga se odrzalo predavanje na
temu “Kako organizacije pacijenata
mogu oblikovati okruzenje u
zdravstvenom sustavu”. Uslijedila
jeirasprava na temu “Distrakcija
nije dovoljna: koristenje podataka
za ucinkovito lobiranje”. Velika
pozornost posvecena je ulozi
udruga pacijenata u mijenjanju
zdravstvenih politika i okruzenja
za pojedine skupine pacijenata.
Neposredno nakon ovog sastanka
u Hrvatskoj se dogodio ogroman
preokret u lijecenju populacije
pacijenata s multiplom sklerozom,
te su nakon godine i pol lobiranja
Saveza i nakon dvadeset godina
kroz kampanju “Je li lijecenje

MS-a i dalje lutrija?” promijenjena
tri diskriminirajuca kriterija za
lijeCenje multiple skleroze.

Tre¢eg dana sastanka odrzala se
panel diskusija “Da li je koristenje
podataka prijetnja privatnosti
pacijenata?’, kao i nekoliko
predavanja na temu izazova
udruga pacijenata u mijenjanju i
oblikovanju zdravstvenih politika.
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Nakon godinu i pol dana lobiranja Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske na
Hrvatski zavod za zdravstveno osiguranje, a kroz kampanju “Je li lije¢enje MS-a i dalje
lutrija?’, uklonjena su tri diskriminirajuca kriterija za lijeCenje multiple skleroze: dob do
55 godina, trajanje bolesti najmanje godinu dana, dva lije¢ena relapsa u dvije godine.

Nove smjernice Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje stupaju na snagu
22.11.2018. Takoder, ocrelizumab je odobren i za lijeCenje primarno progresivne
multiple skleroze.

NAPOKON UKINUTA TRI DISKRIMINIRAJUCA KRITERIJA ZA LIJECENJE MULTIPLE
SKLEROZE, A STO SMO PREDSTAVILI NA KONFERENCIJI ZA NOVINARE ODRZANOJ
28.11.2018. TE SMO TIME DOSLI DO CILJA | ZAVRSILI S PROVEDBOM KAMPANJE “JE LI
LIJECENJE MS-A | DALJE LUTRIJA?”

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske odrzao je konferenciju za novinare Lijeenje
multiple skleroze bez diskriminacije! UKINUTI DISKRIMINIRAJUCI KRITERLI ZA LIJECENJE
OBOLJELIHOD MULTIPLE SKLEROZE na kojoj su predstavljene nove smjernicezalijeCenje
multiple skleroze, prema kojima ¢e nakon 20 godina biti omoguéeno pravovremeno
i nediskriminirajuce lijecenje vise od 6000 osoba oboljelih od multiple skleroze u
Republici Hrvatskoj. Novost je i uvodenje lijeka za lijeCenje primarno progresivnog
oblika multiple skleroze. Nove smjernice HZZO-a stupile su na snagu 22.11.2018.
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Lijecenje multiple skleroze vise nije lutrija

Zagreb 28. studeni 2018. Nakon dvadeset godina diskriminirajuceg lijecenja vise od
6000 osoba s multiplom sklerozom (MS), od 22. studenog 2018. u primjeni su nove
smjernice za lijeCenje multiple skleroze. Izradilo ih je Hrvatsko neurolosko drustvo, a
prema zahtjevima Saveza drustava multiple skleroze i vise od 6000 osoba s multiplom
sklerozom. Hrvatski zavod za zdravstveno osiguranje je Odlukom o izmjenama i
dopunama Odluke o utvrdivanju Osnovne liste lijekova od 07.11.2018. omogucio
pravovremeno lije¢enje za sve osobe s multiplom sklerozom u Republici Hrvatskoj.
Nakon dvadesetogodisnje borbe neurologaioboljelih od MS-a te zagovaranja SDMSH-a
u proteklih godinu dana kampanje “Je li lijeCenje MS-a i dalje lutrija” uklonjena su tri
diskriminirajuca kriterija za lijeCenje MS-a: dob do 55 godina starosti, trajanje bolesti
najmanje godinu dana te dva lijeCena pogorsanja u dvije godine. Novost je i uvodenje
lijeka za lije¢enje primarno progresivnog oblika multiple skleroze. Tom odlukom
oboljeli od MS-a u RH imaju jednak pristup lijecenju kao i njihovi suborci u razvijenim
europskim zemljama.

Na konferenciji za novinare nove smjernice predstavila je neurologinja, dr.sc. Tereza
Gabeli¢ s KBC-a Zagreb, koja je istaknula da je novost, osim novih smjernica za lijeCenje
multple skleroze, mogucnost propisivanja novog lijeka pacijentima s primarno
progresivnim oblikom multiple skleroze (PPMS) sto do sada nije bilo moguce niti je na
listi lijekova postojao lijek za primarno progresivni oblik MS-a. Dr. Gabeli¢ je istaknula
da se do sada u Hrvatskoj lijecilo samo 25% pacijenata s multiplom sklerozom, a nakon
primjene novih smjernica olekuje se pravovremeno lije¢enje za 75% pacijenata s MS-
om u sljedecih nekoliko godina. Dr.sc. Ines Strenja, saborska zastupnica i predsjednica
Odbora za zdravstvo i socijalnu politiku Hrvatskog sabora, koja je od samog pocetka
dala potporu kampaniji ,Je li lije¢enje MS-a lutrija?”, istaknula je vaznost zagovaranja
pacijenata s MS-om te potrebu daljnjeg ulaganja u lije¢enje multiple skleroze kao i
hitno prepoznavanje pacijenata s tom boleS¢u unutar svih sustava s obzirom na njenu
specifitnost.

Sto nove smjernice zna¢e za oboljele od multiple skleroze? Prema smjernicama
Hrvatskog neuroloskog drustva objavljenima na njihovim stranicama (http://hnd.hlz.
hr/?page_id=263), a koje su napisane u skladu s vaze¢im europskim smjernicama za
lijeCenje oboljelih od MS (ECTRIMS/EAN):
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1. Prvi je diskriminirajuci kriterij dob ispod 55 godina. Znamo da je pocetak bolesti
najcesc¢i u dobi izmedu 20. i 30. godine 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. Tako je mogu¢ pocetak
i nakon 55. godine i takve su osobe diskriminirane u pravu na lije¢enje. Nijedna
europska smjernica kao uvjet za pocetak lijeCenja ne postavlja dob ispod 55 godina. U
smjernicama nema kriterija dobi za pocetak lijeCenja 1. linijjom terapije niti bolesnika s
RRMS niti bolesnika s PPMS

2. Drugi je diskriminirajuci kriterij trajanje bolesti najmanje jednu godinu. Rezultati
mnogih studija pokazuju da je rana intervencija klju¢na kod multiple skleroze (MS) te
da se na taj nacin usporava ili zaustavlja daljnji razvoj bolesti. Istrazivanja su pokazala
da, ako se lije¢enje pocne u fazi klini¢ki izoliranog sindroma (CIS), ucinkovitost je
izmedu 40 i 60 posto u smanjenju povratka ili pogorsanja bolesti (relapsa). Ako
imunomodaulacijsko lijecenje poc¢ne u fazi relapsa, onda je njegova ucinkovitost samo
30 posto. Prema tomu, ¢ekanjem i odgodom pocetka lijeCenja umanjuju se izgledi
za dobar odgovor na imunomodaulacijsko lijecenje. Primjerice, u Sloveniji je moguce
lijeciti visokoaktivni CIS uz pisano obrazlozenje neuroloskog konzilija. Za RRMS u
smjernicama HND-a nema kriterija trajanja bolesti najmanje godinu dana, lijeCenje
se moze zapoceti kad su zadovoljeni revidirani McDonaldovi dijagnosticki kriteriji
za RRMS; EDSS < 6,5, uz odsutnost trudnoce te odobrenje bolnickog povjerenstva
za lijekove. Za PPMS indikacija za pocetak lijeCenja su takoder zadovoljeni revidirani
McDonaldovi dijagnosticki kriteriji za PPMS. Kriteriji za dijagnozu ukljucuju ,Progresiju
onespobljenosti u trajanju 1 godine’, ali ista moze biti utvrdena i prospektivno i
retrospektivno, neovisno o klini¢kim relapsima, na temelju anamnesti¢kih podataka te
ukoliko su zadovoljeni ostali uvjeti za postavljanje dijagnoze.

3.Treci je diskriminirajudi kriterij dva lijecena relapsa u dvije godine. Iz prakse se zna da
je, s obzirom na tijek bolesti, MS vrlo nepredvidiv. Moze se dogoditi da se dva relapsa
dogode u Sest mjeseci ili u Sest godina. Medutim, nepostojanje relapsa ne znaci da
bolest nema svoju supklinicku aktivnost i progresiju, a to se moze evidentirati na
nalazu MR-a ili u nekom od mnogobrojnih testova kognicije ili motorike donjih i gornjih
ekstremiteta.Kognitivne promjenei atrofija mozga pojavljuju se ve¢ u CIS-u i nastavljaju
tijekom bolesti neovisno o klinickom fenotipu MS-a. Takoder, moze se dogoditi da
bolesnik relaps ne prepozna, pogotovo na pocetku bolesti, i da se simptomi povuku
prije nego $to bolesnik dode neurologu. Time se gubi,dokazni materijalX za odobrenje
lijeCenja. Prema smjernicama HND za pocetak lijecenja bolesnika s RRMS moraju biti
zadovoljeni revidirani McDonaldovi dijagnosticki kriteriji za RRMS. Relaps ne mora biti
lijeCen i nema vremenske odrednice u kojem se treba pojaviti. Za pocetak lije¢enja jesu
potrebna 2 relapsa, ali se u relaps ubraja i anamnesticki relaps za koji se naknadno
ustanovi da je posljedica demijelinizacijskih lezija, a zbog kojeg se bolesnik obratio
lijeCniku obiteljske medicine ili neurologu. Moze se raditi o relapsu sa spontanim
oporavkom, dakle relaps nije morao biti lije¢en pulsnom kortikosteroidnom terapijom.
Dijagnoza se moze postaviti (i lijeCenje zapocCeti uz ostale gore navedene uvjete) i uz
nalaz 1 relapsa ako pritom postoje dodatni dokazi diseminacije u prostoru i vremenu
(MR, oligoklonske vrpce) prema McDonaldovim dijagnostickim kriterijima.
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Odrzana dvodnevna radionica ,Razvijanje potencijala udruga oboljelih od multiple
skleroze- Kako koristiti epidemioloske podatke o multipli sklerozi u javnim politikama”
U organizaciji Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske, 19.i 20. studenog odrzana je
radionica “Razvijanje potencijala udruga oboljelih od multiple skleroze — Kako koristiti
epidemioloske podatke o multipli sklerozi u javnim politikama” u Termama Jezercica u
Donjoj Stubici.

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 ¢lanstvuima 21 udrugu ¢lanicu koja djeluje na podrucju
cijele Hrvatske, a koje se velikim dijelom bave prvenstveno pruzanjem socijalnih usluga
i pravima iz sustava iz socijalne skrbi.

Javne politike i lobiranje je novi smjer u kojem se treba okrenutii Savezinjegove 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 lije¢enje MS-a i dalje lutrija?”’, kojom smo
zagovarali i lobirali na svim razinama za promjenu tri diskriminirajuc¢a kriterija u
lijeCenju multiple skleroze.. S obzirom na novonastalo 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.
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Provedba analize potrebaipotencijala 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 $to su gaispunili zaposleniciili 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 ce 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 uklju¢enje Sto veceg broja aktera na mijenjanje prilika u drustvu za osobe
oboljele od multiple skleroze kojih u Hrvatskoj ima preko 6000.

PR stru¢njak Mario Harapin sa svojim kolegama pokazao je na koji nacin udruga treba
komunicirati s medijima, a posebnu paznju smo posvetili uspjesno zavrsenoj kampanji
“Je li lijecenje MS-a i dalje lutrija?’, pomocu koje smo nakon godine i pol dana lobiranja
uspjeli ukinuti tri diskriminirajuca kriterija u lije¢enju multiple skleroze.

Tvrtka Sandoz nam je predstavila aplikaciju Terappia, pomocu koje mozete biljeziti tijek
uzimanja lijeka. Zadnje predavanje odrzao je nas dobro znanog profesora Boris Blazini¢
na temu ,uvodenje novooboljelog u udrugu” sa svrhom pomo¢i predsjednicima/
zaposlenicima udruga da na adekvatan nacin znaju motivirati, informirati, integrirati i
zadrzati novog ¢lana udruge.

Na radionici su sudjelovali zaposlenici i predsjednici nasih udruga ¢lanica. Radionica je
financirana sredstvima Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva.

Za potrebe radionice tiskali smo i brosuru
“Provedba analize potreba i potencijala
udruga oboljelih od multiple skleroze i
ostalih povezanih dionika s ciljem kreiranja
prijedloga za unapredenje javnih politika”
koja je dostupna i na web stranicama Saveza.
BroSura je nastala uz podrsku Nacionalne
zaklade za razvoj civilnoga drustva.
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28. studeni 2018. godine predsjednica Branka Luki¢ sudjelovala je na 2. sjednici
Povjerenstva Vlade Republike Hrvatske za osobe s invaliditetom u prostorijama Vlade
Republike Hrvatske. Glavne teme rasprave bile su:

- Sirenje usluge osobne asistencije i povecanje satnice koristenja usluge za osobe s
najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta u 2019. godini

- Prava u podruc¢ju mobilnosti i pristupacnosti, uskladivanje zakonodavnog okvira-
prijedlog pravobraniteljice za osobe s invaliditetom

- Obiljezavanje medunarodnog dana osoba s invaliditetom 03. prosinca
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Obiljezen Medunarodni dan osoba s invaliditetom. 03. prosinca

Dana 3. prosinca 2018. povodom obiljezavanja Medunarodnog dana osoba s
invaliditetom, Ministarstvo za demografiju, obitelj mlade i socijalnu politiku
organiziralo je svec¢ano urucivanje ugovora u okviru Poziva za provedbu trogodisnjih
programa udruga koje pruzaju usluge asistencije osobama s invaliditetom u Republici
Hrvatskoj (za razdoblje od 2019. do 2021. godine) financiranog iz sredstava dijela
prihoda od igara na srecu i Drzavnog proraCuna te svecano potpisivanje i urucivanje
ugovora u okviru Poziva ,Razvoj usluge osobne asistencije za osobe s invaliditetom -
faza 2" sufinanciranog iz Europskog socijalnog fonda (ESF). Na svecanosti su sudjelovali
Predsjednik Vlade Republike Hrvatske g. Andrej Plenkovi¢, ministrice za demografiju
obitelj, mlade i socijalnu politiku gda. Nada Murgani¢, ministar rada i mirovinskoga
sustava g.Marko Pavi¢, ministar zdravstva g. Milan Kujundzi¢ te drugi drzavni duznosnici.
Na navedenom dogadajuispred Saveza drustava multiple skleorze Hrvatske sudjelovala
je predsjednica Branka Luic koja je tom prilikom i potpisala i preuzela ugovore u okviru
obanavedena pozivaza savez kojima ¢e se u narednom razdoblju pruzati usluga osobne
asistencije za 12 korisnika usluge osobne asistencije putem trogodisnjeg nacionalnog
programa, te 10 korisnika usluge osobne asistencije putem programa sufinanciranog
putem programa Europskog socijalnog fonda.

Prosinac
2018.
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Tijekom prosinca u suradnji sa udrugama ¢lanicama radili smo na izradi Glasila
SDMSH-a, sa pregledom rada kako Saveza tako i svih udruga ¢lanica za 2018. godinu.
Glasilo SDMSH tiskano je financijskim sredstvima Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga
drustva.

Takoder, isto je poslano na vise od 2600 ku¢nih adresa, oboljelih od multiple skleroze iz
Baze podataka SDMSH koji su se izjasnili da Zele primati postu.
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Sjednica Predsjednistva, 19. ozujka 2018. godine

19. ozujka 2018. godine smo u Hotelu “I” u Zagrebu odrzali prvu ovogodisnju sjednicu
PredsjedniStva SDMSH. Usvojili smo odluku o blagajnickom maksimumu, odluku o
visini ¢lanarine kao i mjesto i vrijeme redovne godisnje skupstine, koja ¢e se odrzati
26. OzZujka u Zagrebu. Istovremeno smo proveli i evaluaciju 1. godine trogodisnjeg
programa “SOS MS telefon - pravom uslugom do povecanja kvalitete zivota osoba s
multiplom sklerozom. U sklopu programa trenutno u potpunosti revidiramo upitnik
za Bazu podataka SDMSH, koji ¢e sa novim dopunama prikupiti povratne informacije
od vise od 2800 osoba s multiplom sklerozom, a sa razli¢itih podrucja njihovog Zivota.
Takoder, predsjednistvu smo predstavili i najnovije informacije o projektima i
programima u 2018. godini te informacije o projektu usluge osobne asistencije u
okviru Europskog socijalnog fonda. Zajednickog smo stava, da je studeni 2018. datum
koji ne odgovara niti jednoj nasoj udruzi, zbog Cinjenice da ce taj datum znaciti i prekid
usluge osobne asistencije za neke korisnike, gdje smo dogovorili zajednicki stav oko
navedene teme.

Sjednica Predsjednistva, 28. rujna 2018. godine

Predstavljena izvjeSc¢a po projektima i programima koji su se provodili tijekom cijele
2018. godine kao i planirani i prijavljeni projekti i programi u narednom razdoblju,
pod to¢kom razno raspravljalo se o novoj Bazi podataka SDMSH, programu za ¢lanske
iskaznice SDMSH-a kao i obvezama sukladno zakonu o GDPR-u.
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Redovna godisnja Skupstina, 26. ozujka 2018. godine

Usvojili smo Operativni i financijski izvjestaj za 2019. godinu kao i Godi$nji izvjestaj od
radu za 2017. godinu koji je dostupan i na web stranicama Saveza.

Usvojeni su i izvjeStaji Nadzornog odbora i Inventurne komisije te su dogovoreni
planovi za 2019. godinu.

Nadzorni odbor SDMSH, 05.03.2018.

Temeljem Clanka 46. Statuta Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske, (u daljnjem
tekstu: SDMSH), dana 05.03.2018. godine u prostorijama SDMSH odrzana je sjednica
Nadzornog odbora SDMSH. Clanovi Nadzornog odbora sastali su se kako bi izvrsili
kontrolu materijalno financijskog poslovanja SDMSH u 2017. godini.

Inventurna komisija SDMSH, 05.02.2018. godine

U razdoblju od 22.12.17. do 31.12.2017. obavljen je sveobuhvatan popis dugotrajne i
kratkotrajne nefinancijske imovine, financijske imovine, potrazivanja i obveza udruge
»Savez drustava multiple skleroze Hrvatske” sa stanjem na dan 31.12.2017. godine.
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Trajanje programa: 01.06.2017. - 31.05.2020.

Voditeljica programa: Branka Lukic

Vrijednost programa: 570.000,00 kn

Partnerska organizacija na programu: Centar za socijalnu skrb Zapresic¢

,SOS MS telefon — pravom uslugom do povecanja kvalitete zivota oboljelih od multiple
skleroze” izravno doprinosi razvoju alternativnih socijalnih usluga, stjecanju novih
vjestina oboljelih te poti¢e razvoj suradni¢kih odnosa razli¢itih pruzatelja usluga,
a s ciliem poboljsanja kvalitete Zivota osoba s multiplom sklerozom u Republici
Hrvatskoj. Opd¢i cilj programa: smanjenje socijalne isklju¢enosti i doprinos prevenciji
institucionalizacije osoba s multiplom sklerozom. Ciljane skupine: oboljeli od multiple
skleroze, u dobi od 18.godina, ¢lanovi zZupanijskih MS udruga ¢lanica sa podrucja cijele
Hrvatske.

Opdi cilj programa:
Smanjenje socijalne isklju¢enosti i doprinos prevenciji institucionalizacije osoba s
multiplom sklerozom.

Specifi¢ni ciljevi programa:

« razviti i unaprijediti alternativnu uslugu savjetodavne podrske putem SOS MS telefona
« povecati informiranost ¢lanova zupanijskih udruga ¢lanica, ¢lanova njihovih obitelji i
onih koji nisu ¢lanovi udruga o njihovim socijalnim i radnim pravima

« omoguditi razmjenu i umrezavanje podataka o oboljelima od multiple skleroze u
Republici Hrvatskoj putem Baze podataka SDMSH u svrhu istraZivanja i utjecanja na
javne politike

- omoguditi kvalitetniju podrsku i usluge za razvijanje potencijala oboljelih od multiple
skleroze na podrugju cijele Hrvatske

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

« smanjenje socijalne isklju¢enosti oboljelih od multiple skleroze u Republici Hrvatskoj
« razviti suradni¢ke odnose udruga oboljelih od multiple skleroze, razli¢itih pruzatelja
usluga i razli¢itih sustava i potpora razvoju timova podrske oboljelima od multiple
skleroze u insitucijama pruzateljima usluga
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Nositelj programa: Savez drustava multiple skleroze Hrvatske

Trajanje programa: 2016. do 2018. godine

Voditelj programa: Branka Lukic

Kroz program pruzamo uslugu osobne asistencije za 12 osoba sa podruc¢ja Grada
Zagreba.

Op¢i cilj programa: Unaprijedenje Zivota osoba oboljelih od MS-a s najtezom
vrstom i stupnjem invaliditeta, kojima je bila nuzno potrebna prakticna pomoc¢ u
samozbrinjavanju, kako bi postali kreatori i kontrolori svoga zivljenja.

Specifi¢ni ciljevi programa:

Unaprijedenje zZivota osoba oboljelih od multiple skleroze s najtezom vrstomi stupnjem
invaliditeta, kojima je nuzno potrebna prakti¢cna pomo¢ u samozbrinjavanju.
Rasterecenje Clanova obitelji oboljelih od multiple skleroze od kontinuirane skrbi za
oboljele od multiple skleroze s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta.

Osnazene osobe oboljele od MS-a s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta sposobne
su izvrsiti izbor svog asistenta i osposobljene su za pravilnu ulogu poslodavca, Ujedno
su u mogucnosti vrjednovati troskovi takve usluge i obaviti usporedbu koliko je taj
Smanjenje institucionalne skrbi za oboljele od multiple skleroze s najtezom vrstom i
stupnjem invaliditeta (stacionari, domovi za stare i nemoc¢ne)

Stvaranje uvjeta za izvaninstitucionalnu skrb oboljelih od multiple skleroze s najtezom
vrstom i stupnjem invaliditeta.

USLUGE OSOBNE ASISTENCIJE “Osobna asistencija podrazumijeva mogucnost osoba
s invaliditetom da kompenziraju svoj invaliditet kroz delegiranje zadataka drugim
osobama.’
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Nositelj projekta:

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske
Partnerske organizacije na projektu:
Drustvo multiple skleroze Zagrebacke zupanije
Drustvo multiple skleroze Medimurske zupanije
Trajanja projekta: 03/2017 - 02/2019
Vrijednost projekta: 1.341.795,23 kn
Voditelj projekta: Lucija Dugorepec
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OSOBNI ASIS

podrska samostalnom zivljenju osobama s multiplom sklerozom

Nositelj projekta: Savez drustava multiple skleroze Hrvatske
Trajanje projekta: 11/2018 do 04/2021
Voditelj projekta: Lucija Dugorepec

Partnerske organizacije na projektu:
Drustvo multiple skleroze Zagrebacke zupanije
Vrijednost projekta: 1.423.172,29 kn

Kroz program pruzamo uslugu osobne asistencije za 10 osoba sa podruc¢ja Grada
Zagreba i Zagrebacke zupanije

Problemi oboljelih od multiple skleroze i njihovih obitelji su specificni a svaka obitelj u
kojoj je oboljeli od multiple skleroze, snalazi kako najbolje zna, no vrlo Cesto se razvija
pretjerana briga i zasti¢enost prema oboljelom $to dovodi do gubitka samopouzdanja
oboljele osobe te osjec¢aja da na “teret” drugima. Mnoge osobe oboljele od multiple
skleroze oslanjaju se i na prijatelje ili druge osobe za pomo¢ ali u nekim sluc¢ajevima,
samo ukoliko imaju financijske mogu¢nosti mogu si osigurati i dodatnu pomo¢. | u
jednom i u drugom slucaju ta pomo¢ nije dovoljna. U svakoj od ovih navedenih situacija
osobe s multiplom sklerozom imaju malu kontrolu nad svojim zivotom i gotovo da
nemaju mogucnost izbora te naj¢es¢e ostanu pasivne u svom domu.

Kroz podrsku dobivenu primanjem usluge osobne asistencije, korisnici iste biti ¢e
aktivniji u zajednici, u svojim udrugama i u drugim interesnim aktivnostima. Lokalna
zajednica u kojoj ¢e se provesti projekt, biti ¢e potaknuta na razvoj socijalnih usluga
a na temelju dobre prakse kod pojedinca a Sto ¢e na kraju unaprijediti cijelokupno
drustvo.
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Centri znanja

U razvojnu suradnju u podrucju centara znanja za drustveni razvoj Nacionalna zaklada
ukljucuje organizacije civilnoga drustva s kojima je suradivala i/ili pruzala im financijsku
podrsku tijekom protekloga jednog ili dva cetverogodisnja razdoblja djelovanja
Nacionalne zaklade, a koje su kroz razne oblike vrednovanja dokazale kvalitetu i
profiliranost svog djelovanja kroz institucionalni, organizacijski i programski razvoj,
visoku razinu umrezenosti u svom podrucju djelovanja i/ili uklju¢ivanja volontera
i gradana/gradanki u svoje djelovanje, stru¢nost kroz provedena istrazivanja te
kvalitetne modele prijenosa znanja u Republici Hrvatskoj i kroz medunarodnu razvojnu
pomoc¢. Nacionalna zaklada moze ovaj oblik podrske u prvom razdoblju provoditii kroz
pilot-programe s manjim brojem ukljucenih organizacija kako bi kvalitetno pripremila
daljnje provodenje razvojne suradnje u ovom podrudju.

Nacionalna zaklada postupak odabire organizacije koje zadovoljavaju opisane uvjete
provodi putem pozivnog natjecaja za uspostavu razvoje suradnje u podrucju centara
znanja za drustveni razvoj u Republici Hrvatskoj.

Centri znanja za drustveni razvoj djeluju kao svojevrsne think-do-tank organizacije
koje ¢e provoditi sljedece aktivnosti:

istrazivanja i analize javnih politika iz podrucja djelovanja, prijenos specifi¢cnih znanja u
Republici Hrvatskoj i u zemljama jugoisto¢ne Europe, razvoj drustvenih potencijala te
zagovaranja pozitivnih drustvenih promjena.

Nacionalna zaklada kontinuirano prati razvoj potencijala i moguénosti svih organizacija
civilnoga drustva korisnica njenih visegodisnjih oblika podrske te kada se za to steknu
uvjeti ukljucuje ih u program centara znanja za drustveni razvoj temeljem prethodno
provedenoga javnog postupka odabira.

Program centara znanja ugovara se na najmanje tri (3), a najvise pet (5) godina s
mogucénos¢u produZenja razvojne suradnje u ovom podrucju nakon provedenoga
temeljnog vrednovanja utjecaja ukljuc¢enih organizacija na drustveni razvoj Republike
Hrvatske.

Organizacije koje sa Nacionalnom zakladom zakljuce sporazume o razvojnoj suradnji u

podrudju centara znanja za drustveni razvoj ne mogu ostvariti pravo na bilo koju drugu
vrstu financijske podrske Nacionalne zaklade.
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Naziv natjecaja: Javni poziv za dodjelu jednokratnih financijskih potpora udrugama iz
sredstava Prora¢una Grada Zagreba za 2018.

Nositelj projekta: Savez drustava multiple skleroze Hrvatske
Naziv aktivnosti: XI.Simpozij oboljelih od multiple skleroze
Iznos: 22.500,00 kn
Voditelj projekta: Branka Lukic¢
EVALUACIJA:
Nakon zavrsenog simpozija objavljeni su Zakljucci XI. Hrvatskog simpozija, kao i
financijska evaluacija projekta prema donatorima. Evaluacija je provedena i medu

zaposlenicima saveza kako bi se slijededi simpozij odrzao na jos vecoj razini. Takoder
tijekom slijedec¢a dva tjedna tiskan je Zbornik radova 2018.
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Naziv natjecaja: Javni natjecaj za dodjelu financijskih podr3ki za financiranje
programa/projekta i institucionalnog razvoja udruga koje obavljaju djelatnosti
u podrucju socijalno-humanitarnog karaktera i zastite osoba s invaliditetom,
promicanja zdravstva, unapredenja zivota umirovljenika i starijih osoba u 2018. godini
Projekt: Podrskom do povecanja kvalitete zivota osoba s multiplom sklerozom
Nositelj projekta: Savez drustava multiple skleroze Hrvatske
Partnerska organizacija na projektu: Drustvo multiple skleroze Zagrebacke Zupanije

Naziv aktivnosti: XI.Simpozij oboljelih od multiple skleroze

Iznos: 10.000,00 kn
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Na dan 31. prosinca 2018. godine neprofitna organizacija je imala 19 zaposlenika.
Udruga nema dugoro¢nih i kratkoro¢nih kredita i zajmova temeljem kojih bi trebalo
izvijestiti o stanju i rokovima dospijeca.

Udruga nema nikakvih ugovornih odnosa kao hipoteke, kreditna pisma, sporove na
sudu iz kojih bi moguce proisteklo ispunjenje ugovornih obveza.

Financijski izvjestaji za 2018. godinu sastavljeni su u skladu s odredbama Pravilnika o
neprofitnom racunovodstvu i racunskom planu od 20.12.2018.(NN br. 115/18).

Iznosi u financijskim izvjestajima iskazani su temeljem vjerodostojnih isprava, poslovne,
odnosno racunovodstvene dokumentacije.

Financijsko izvjeS¢e predano je u FINU u zakonskom roku, a usvojeni su od strane
Skupstine Saveza koja je iste usvojila na Redovnoj izvjestajnoj sjednici.

Prihodi 2018.godina

(Ostali prihodi 0O

ihodi od refundacija 2,279

Prihodi od imovine 22

Prihodi od Elanarina | 7,339

0 400.000 800.000 1.200.000 1.600.000

Prihodi od donacija ¢ine najvecidio prihoda 2018.godine 99,43% i sastoje se od donacija
iz drzavnog proracuna za projekte i programe u sklopu djelatnosti (65,91%), donacija
iz proracuna jedinica lokalne i podru¢ne samouprave (2,03%), te donacija trgovackih
drustava i ostalih pravnih osoba (31,49%), iznose 1.695.861kn. Prihodi od refundacija
odnose se na sredstva doznacena od ZOSl-ja te Hrvatskog zavoda za zdravstveno
osiguranje i ¢ine 0,13% prihoda 2018.
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Rashodiza usluge odnose se natroskove studentskog servisa, usluge telefona, Interneta,
poste, tekuceg odrzavanja, zakupnina i najamnina, revizije, komunalne usluge,
racunalne usluge, graficke i tiskarske usluge, knjigovodstvene usluge, javnobiljeznicke
usluge. Ostali materijalni rashodi odnose se na premije osiguranja imovine i premije
osiguranje na sluzbenim putovanjima u inozemstvu te od troska reprezentacije i
¢lanarina. Za materijalnu imovinu i sitan inventar obracunata je amortizacija u 2018.
godini u ukupnom iznosu od 15.039kn . Financijski rashod u iznosu od 3.492 kuna
odnosi se na bankarske usluge i usluge platnog prometa te negativne tecajne razlike
i valutne klauzule. Rashodi vezani za financiranje povezanih neprofitnih organizacije
iznose 154.182 kn i odnose se na tekuce rashode vezane uz financiranje povezanih
neprofitnih organizacija u sklopu zajednickih projekata.

Rashodi 2018. godina

Rashodi vezani uz financiranje
povezanih neprofitnih oreanizacija -82

Financijski rashodi ~ 3.492
Ostali rahodi 0
Rashodi amortizacije | 15,039

Materijalni rashodi

Rashodi za zaposlens
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Materijalni rashodi 2018
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Maknade Maknade Rashodi za Rashodi za Ostali
troZkova volonterima i usluge materijal i materijalm
radnicima osobama izvan ensrgiju rashodi

radnog odnosa
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