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Ukratko o radu u 2019. godini

Godisnji izvjeStaj o radu Saveza druStava multiple skleroze Hrvatske za 2019.
godinu pregled je rada i aktivnog djelovanja organizacije u svim podrucjima
Zivota oboljelih od multiple skleroze Hrvatske. Nakon velikog uspjeha naseg
rada u prethodnoj godini promjenom smijernica- kriterija za lije¢enje multiple
skleroze u Hrvatskoj u 2019. smo pratili i aktivno gradili preduvjete za bolju
kvalitetu Zivota oboljelih kako u podru¢jima zdravstvene zastite, tako i sustavu
socijalne skrbi, ali i aktivnog zalaganja za dono3enje zakonskih rijeSenja koji se
ticu usluge osobne asistencije osobama s invaliditetom te inkluzivnog dodatka
kao jedinstvene naknade za povecane troskove Zivota zbog invaliditeta. Isto
tako, uz odlicnu suradnju sa vrhunskim stru¢njacima koji se bave multiplom
sklerozom u Hrvatskoj ali i u susjednim zemljama odrzavali smo niz edukacija za
oboljele od multiple skleroze u RH ali i stru¢njaka kao S$to su lijecnici obiteljske
medicine i specijalisti pedijatri koji djeluju u sustavu primarne zdravstvene
zastite. Kontinuirano smo pratili promjene u svim sustavima te djelovali kada su
navedene predstavile opasnost od narusavanje kvalitetne skrbi i ostvarivanju
prava osoba s multiplom sklerozom.

Takoder, uz projekte i programe koje smo provodili razvijali smo suradnju sa
privatnim sektorom, osobito farmaceutskim kompanijama koji su prepoznali
nasu vaznost i podrzali nase aktivnosti, te smo postigli kontinuitet suradnje i ve¢
u 2019. godini dogovorili odredene suradnje i projekte za naredno razdoblje.
Kontinuirano smo razvijali i Medunarodnu suradnju u okviru Europske MS
platforme, te smo tako u 2019. godini posjetili MS centar u Londonu gdje
smo razmijenili iskustva u radu, a ujedno i shvatili koliko s relativno malim
kapacitetima zaista postiZzemo vrhunske rezultate. Kao ¢lanovi izvrSnog
odbora EMSP-a aktivno smo djelovali na razvoju MS zajednice u Europi ali i
razvijali balkansku regiju u okviru sastanaka sa predstavnicima MS organizacija
sa podru¢ja Balkana, te zapoceli daljnje suradnje kako bi ojacali rad nasih
organizacija.

Tako smo u 2019. godini odrzali 3 znacajna skupa uoci obiljezavanja vaznih
datuma za oboljele od multiple skleroze u Hrvatskoj - Svjetskog dana multiple
skleroze u svibnju i Nacionalnog dana multiple u rujnu. Tako smo uodi svjetskog
dana multiple skleroze organizirali Okrugli stol pod nazivom Lije¢enje
multiple skleroze u Hrvatskoj- jesmo li blize cilju?” gdje smo predstavili rezultat
istrazivanja medu oboljelima 6 mjeseci nakon promjena 20 godina starih
smjernica za lije¢enje multiple skleroze. Struc¢njaci koji sudjelovali na okruglom
stolu prof. dr.sc. Mario Habek i drsc. Tereza Gabeli¢ istaknuli su Sto sa njihovog

gledista promijenilo u lije¢enju multiple skleroze ali i zasto je vazno osnivanje
Nacionalnog registra oboljelih od multiple skleroze kao temelja mjerenja
kvalitetne skrbi o osobama s multiplom sklerozom i dobivanja podataka

vaznih za njezino unapredenje.



Na navedenu temu govorili su i zamjenik ravnatelja Hrvatskog zavoda =za
javno zdravstvo dr. Tomislav Benjak, ali i doktor Sinisa Varga kao osoba koji je
svojevremeno bio na celnim mjestima institucija kao ministar zdravstva i kao
ravnatelj Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje.

Drugi skup vezan za obiljezavanje Svjetskog dana multiple skleroze bio
je u suradnji sa Specijalnom bolnicom za medicinsku rehabilitaciju Lipik i
Medicinskim fakultetom u Osijeku pod motom ,Moja nevidljiva multipla
skleroza” u okviru kojeg je odrzano niz predavanja za oboljele od MS-a, a
izdan je i zbornik stru¢nih radova kojeg smo poslali svim oboljelima od MS-a iz
Baze podataka SDMSH. Uo¢i Nacionalnog dana multiple skleroze organiziran
je XIl. Hrvatski simpozij oboljelih od multiple skleroze te je obiljezeno i 40
godina djelovanja Saveza. Na simpoziju je sudjelovalo preko 250 sudionika,
prvenstveno oboljelih od multiple skleroze sa podru¢ja cijele RH te odrzano
11 izlaganja i rasprava na odredene teme, a po prvi put govorili smo i o
pedijatrijskom MS-u.

Ono 3to je najvaznije radili smo na jacanju suradnje sa udrugama ¢lanicama,
podrzavali njihove aktivnosti i rad kako bi svi zajedno bili $to djelotvorniji u
svom podrucju djelovanja.

Zahvaljujemo svim institucijama, donatorima, partnerima, suradnicima i
organizacijama civilnog drustva koji su pridonijeli ostvarivanju nasih ciljeva.




O Savezu drustava multiple
skleroze Hrvatske

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 javnhom zivotu. Podrucja djelovanja
sukladno ciljevima Saveza su ljudska prava, socijalna djelatnost, zastita
zdravlja, medunarodna suradnja i demokratska i politicka kultura.

WINIE

Zastita i promicanje ljudskih  prava, izjednaCavanje mogucnosti  osoba
oboljelih od multiple skleroze, stvaraju¢i uvjete za njihovo aktivho ukljucivanje
i ravnopravno sudjelovanje u drustvu, postivanje dostojanstva i 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
Zzivota osoba oboljelih od multiple skleroze, Akcijskog plana Vijeca 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.



Vizija

Aktivno  sudjelovati u razvoju cjelokupnog drustva, orijentiraju¢i se
prvenstveno na osobe oboljele od multiple skleroze, zajedno sa ostalim
temeljnim udrugama, svojim ¢lanicama, ostalim udrugama civilnog drustva i
cjelokupnom zajednicom na promicanju i unaprijedenju lijeCenja, istrazivanja,
rehabilitacije i zaStite socijalnih prava osoba oboljelih od multiple skleroze u
zemlji i svijetu.

Savez drustava multiple
skleroze Hrvatske je Clanica

Zajednice Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske- ZSOIH
European MS platform- EMSP
Koalicije udruga u zdravstvu




Clanice SDMSH - a

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




Sjednice tijela upravljanja

I

A\
-
b



Nadzorni odbor

05. ozujka 2019. godine- odrzana sjednica Nadzornog odbora SDMSH
sa ciljem kontrole materijalno- financijskog poslovanja Saveza drustava
multiple skleroze Hrvatske u 2018. godini.




Sjednice predsjednistva

14. ozujka 2019. godine- Sjednica Predsjednistva SDMSH- na kojoj su
usvojena opisna i financijska izvjesc¢a za 2018. godinu, kao i operativni i
financijski plan za 2020. godinu i drugi vazni dokumenti i donesene vazne
odluke za rad Saveza.

27.rujan 2019 . godine- odrzana je sjednica Predsjednistva SDMSH gdje
se raspravljalo o nadolaze¢im aktivnostima i prioritetima za oboljele od
multiple skleroze u RH.

29. studeni 2019. godine- odrzana sjednica Predsjednistva SDMSH na kojoj
smo posebnu paznju posvetili aktualnoj izradi Zakona o osobnoj asistenciji.




Redovna godisnja
Skupstina

28. ozujka 2019. godine- odrzana je redovna godisnja Skupstina SDMSH-a,
na kojem su usvojeni svi vazni dokumenti za naredno razdoblje ali i godisniji
opisni i financijski izvjestaj za 2018. godinu. Godisnji izvjestaj o radu dostupan
u online izdanju na stranicama SDMSH-a.




Broj i struktura zaposlenih u
SDMSH s 31.12.2019.

Spol Broj zaposlenih
M 1
i 15
Ukupno | 20
Broj zaposlenika | Godine staiauv | Obrazovanje
prema dobi Savezu
Do 25. goding 2 Do l.g. MKV 3
26.-35. 9. S 1-3g. $35 13
14,45, g. 3 4-bg. VeS|
46, -55.4, 2 5B q. V5SS 3
lznad 55. godine | 8 Vise od B g. Md/elr 0




Broj izravnih i neizravnih korisnika/ica
obuhvaceni projektima i programima Saveza u
razdoblju 0d 01.01.-31.12.2019. godine




Objave u medijima, objave i posjete na
mreznoj stranici Saveza www.sdmsh.hr i
drustvenim mrezama u 2019.

Ukupan broj objava u medijima o radu | 50
arganizacije u 201%.

Ukupan broj objava na mreingj stranici | 179
organizacije u 2019,

Ukupan broj objava na drustvenim 373
mreZama organizacije

Ukupan broj posjeta mrezne stranice 70164
organizacije u 2019

4
¢

A H@




RAZVOJNA SURADNJA
8. Centar znanja za drustveni razvoj u
podrucju unapredenja kvalitete zivljenja
osoba s invaliditetom
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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 ¢etverogodisnja 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 ukljucivanja 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 provoditi i kroz pilot-programe s manjim brojem
ukljucenih organizacija kako bi kvalitetno pripremila daljnje provodenje razvojne suradnje
u ovom podrudju.

Nacionalna zaklada postupak odabira organizacija 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 mogucnosti 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
mogucénosc¢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
podrucju centara znanja za druStveni razvoj ne mogu ostvariti pravo na bilo koju drugu
vrstu financijske podrike Nacionalne zaklade.

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske jedan je od saveza 8.Centra znanja za drustveni
razvoj u podrucju unapredenja kvalitete zivljenja osoba s invaliditetom.

Godisniji izvjestaj o radu 2019.
Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske
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U 2019. godini - Kontinuirano pracenje mogucnosti lije¢enja oboljelih od MS-a,
obavjestavanje oboljelih putem web stranice i Facebook stranice saveza o promjenama
na listama lijekova HZZO-a, a vezano za lijekove za lije¢enje multiple skleroze, kao i
mogucnosti alternativnih oblika lijeCenja- kao $to je medicinski kanabis, aktivno zalaganje
za dostupnoscu svih lijekova za multiplu sklerozu u RH.

Isto tako, kroz cijelu 2019. godinu cilj nam je bio podizanje svijesti javnosti o multipli
sklerozi, te su odrzani brojni medijski istupi Saveza, udruga ¢lanica i oboljelih kako bi 5to
vise javnosti bilo upoznato sa multiplom sklerozom i na taj nacin prije svega smanjila
diskriminacija oboljelih u drustvu opcenito, ali takoder i ukazivanje na klju¢ne probleme u
sustavu koji kreiraju velikim dijelom kvalitetu zivota oboljelih od multiple skleroze.
Takoder, Savez kontinuirano suraduje sa stru¢njacima neurolozima koji se bave multiplom
sklerozom na podru¢ju RH. Stru¢na podrska osigurala nam je aktualne i objektivne
informacije o lijecenju i rehabilitaciji multiple skleroze.

Kontinuirano nadogradivanje Baze znanja na web stranici Saveza, gdje su svi materijali
izdani u okviru ove podrske.

23.01.2019. godine u Klubu umirovljenika Brdovec odrzali smo predavanje na temu
“Multipla skleroza u RH". Prisutne smo upoznali sa time $to je to multipla skleroza, koji su
simptomi bolesti, zatim statistika oboljelih u Republici Hrvatskoj, kako funkcionira Savez
i udruge cClanice te koje sve aktivnosti provodimo za oboljele. Podizanjem svijesti javnosti
i opce populacije pomaze nasim sugradanima, sumjestanima da shvate ¢ime se oboljeli
svakodnevno nose te na koji nacin mogu pomoci.

predavanje
“Multipla skleroza u RH”




05. velja¢e 2019 godine- sudjelovali smo na ,Konferenciji o usluzi osobne asistencije”
u organizaciji Zajednice Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske, na kojoj su prikazana
dosadasnja iskustva u provodenju usluge osobne asistencije sa ciljem utvrdivanja
preduvjeta za pravni okvir prilikom izrade nacrta Zakona o usluzi osobne asistencije.

06.veljace 2019.godine smo u prostorijama Specijalne bolnice za medicinsku rehabilitaciju
Lipik odrzali smo sastanak sa ravnateljem i njegovim suradnicima. Tema sastanka bila je
zajednicko obiljezavanje Svjetskog dana multiple skleroze 2019. u Lipiku.




§ akcija
NISTA O NAMA BEZ NAS

11.veljace 2019. godine- obiljezavanje Dana bolesnika- odrzana press konferencija udruga
pacijenata okupljene u akciji ,NISTA O NAMA BEZ NAS” na temu HZZO Zeli ograniciti
dostupnost lijekova i lijeCenja pacijentima u Hrvatskoj. Press konferencija odrzana u
Zagrebackom dijabetickom drustvu. Upozoravanje javnosti na opasnosti koje u sebi krije
dokument Pravilnik o mjerilima za stavljanje lijekova na listu lijekova Hrvatskog zavoda za
zdravstveno osiguranje kao i nacinu utvrdivanja cijena lijekova koje ¢e placati Zavod te
nacinu izvjesStavanja o njima, kojim HZZO pokus$ava umanijiti troSkove u nabavci lijekova
potrebnih za lije¢enje gradana Republike Hrvatske, koji je bio na e- savjetovanju. Zajedno
s joS nekoliko organizacija ukljucili smo se u e-savjetovanje alarmirani nedorecenim
promjenama u procesu dolaska lijekova na listu HZZO-a, koje bi mogle ograniciti
dostupnost inovativnih lijekova i lije¢enja, kao i mogucnos¢u ukidanja osnovne liste
lijekova i formiranje samo jedne liste; one Dopunske s nedefiniranom visinom doplate
lijekova za pacijente. Nakon cCitanja predlozenog Pravilnika zajedno sa nekoliko udruga
pacijenata uocili smo potencijalne zamke za sve dionike zdravstvenog sustava, osim
naravno, za HZZO.







22. veljace 2019 godine- u prostorijama Drustva multiple skleroze Vukovarsko srijemske
Zupanije u Vukovaru- uz oboljele od multiple skleroze sa podrucja ove zupanije susreli
smo se sa zastupnicom u Europskom parlamentu Biljanom Borzan kojoj su predstavljeni
problemioboljelih od multiple skleroze u RH, u razli¢itim sustavima vezano uz ostvarivanje
prava oboljelih ali i svih osoba s invaliditetom u Republici Hrvatskoj. Na susretu je ispred
SDMSH-a sudjelovala izvr$na direktorica Dijana Roginic.

27. veljace 2019. sudjelovali smo na sastanku u Ministarstvu zdravstva na temu Pravilnika
o mjerilima za stavljanje na listu lijekova HZZO-a kao i nacinu utvrdivanja cijena lijekova
koje ¢e placati Zavod, te o nacinu izvjestavanja o njima gdje smo trazili odgovore na
pitanja koje smo postavili i u e-savjetovanju.




08. ozujka 2019. godine- sudjelovanje na obiljezavanju 8. ozujka Medunarodnog
dana Zena “Razumna prilagodba u sustavu zdravstva” gdje je iskustva kao zena s
invaliditetom (multiplom sklerozom) prenijela i Predsjednica Saveza Branka Luki¢
Medunarodni dan Zena organizirao se u okviru Kampanje ,Aktivne i uklju¢ene” Zajednice
saveza osoba s invaliditetom Hrvatske u partnerstvu s Pravobraniteljem za osobe s
invaliditetom

20. do 21 ozujka 2019. godine- sudjelovali smo na Koordinacijskom sastanku 8. i 9.
Centra znanja za drustveni razvoj sa Nacionalnom zakladom za razvoj civilnoga drustva
u IMPACT centru u Zadru, gdje smo kroz rasprave i edukativna predavanja otvorili mnoge
teme i dosta toga naucili $to e koristiti u daljnjem radu nase organizacije. Na sastanku su
sudjelovale izvirna direktorica Dijana Rogini¢ i Lucija Dugorepec.




20. ozujak 2019. godine- Povodom Nacionalne kampanje #Tjedan dana s invalidima rada
u sklopu Nacionalnog dana invalida rada, pruzili smo podrsku Hrvatskom Savezu udruga
invalida rada te im se pridruzili na radnom sastanku u Zavodu za vjestacenje, profesionalnu
rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom. Tijekom sastanka predstavnica Saveza
drustva multiple skleroze Hrvatske, Zeljka Antunovi¢ postavila je pitanje vezano za rad na
Cetiri sata ( pola radnog vremena), jer kako znamo time bi olaksali rad osobama oboljelima
od MS-a, a uz to isti bi bili i dulje u radnom odnosu. Isto tako, postavila je upit o dugom
cekanju samog rjesenja, te o educiranosti vjeStaka. Napomenula je kako je multipla
skleroza nevidljiva bolest i da bi se vjeStacenje trebalo prilagoditi bolesti. Spomenula je
odnos vjeStaka prema osobama oboljelima od MS-a te zatraZila vise postovanja ( a ne
reCenicu “ pa Vi ste dobro” jer svi znamo da smo danas dobro a sutra ??).Napomenula je
kako bi vjestaci teSko pokretnim osobama trebali dolaziti u kucu, a ne traziti da dolazi
“tre¢a” osoba sa medicinskom dokumentacijom, jer vjeStacenje se ne vrsi nad njom ve¢
nad osobom koja lezi u kuci. Bilo je razgovora o radu i radnim odnosima te prilagodbi
radnog mjesta.




21. ozujak 2019. godine- predstavnica Saveza Zeljka Antunovi¢ povodom kampanje
#Tjedan dana s invalidima rada prisustvovala je radnom sastanku u Ministarstvu za
demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku na temu Zakona o inkluzivnom dodatku,
Zakonu o osobnoj asistenciji, te novom Zakonu o socijalnoj skrbi.

27. ozujak 2019. godine- predsjednica Saveza Branka Luki¢ sudjelovala je na sjednici
Povjerenstva Vlade Republike Hrvatske za osobe s invaliditetom, gdje se raspravljalo
o provedbi i pracenju Konvencije o pravima osoba s invaliditetom kao i o Nacionalnoj
strategiji izjednaCavanja mogucnosti za osobe s invaliditetom od 2017. do 2020. godine




Progressive MS
day

28. ozujak 2019. godine- obiljezen po prvi puta Dan progresivne multiple skleroze, u tu
svrhu u Hotelu | predstavnici nasih zupanijskih MS drustava pogledali su u tu svrhuii kratak
video kampanije, sa svrhom podizanja svjesnosti o toj vrsti multiple skleroze.




03. svibnja 2019. godine- U Komunalnoj palaci u Puli odrzan je prijem za predstavnike
Drustva multiple skleroze Istarske Zupanije i Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske.
Prijem je odrzan u svrhu upoznavanja nadleznih institucija sa radom Nacionalne udruge
oboljelih od multiple skleroze i dogovora oko buduée suradnje. Zamjenica gradonacelnika
Elena Puh Belci zazeljela je dobrodoslicu predstavnicima Saveza drustava multiple
skleroze Hrvatske te im je ukratko predstavila nacin rada i uspjesSnu suradnju izmedu
Grada i Drustva multiple skleroze Istarske Zupanije.“Kao izuzetno pozitivan primjer dobre
prakse imamo zastitnu radionicu TEKOP NOVU, ustanovu koja zaposljava veliki broj osoba
s invaliditetom, a koja se konstantno Siri te stvara nova potrebna radna mjesta.” - rekla je
zamjenica gradonacelnik Puh Belci. 1zvrSna direktorica SDMSH-a Dijana Rogini¢ zahvalila
se nadobrodoslicite jeistaknula kako joj jeiznimno drago na pozitivhoj atmosferii suradnji
izmedu jedinica lokalne samouprave i Udruga koje se okupljaju oboljele od multiple
skleroze.”Zelja nam je kao Savez pruziti dodatnu podriku jedinicama lokalne samouprave,
kroz nase radionice provesti edukaciju oboljelih osoba i pripremiti ih na trziSte rada, ali i
prije svega uputiti na prava koja imaju pri zaposljavanju.” - kazala je izvrsna direktorica
Roginic.




17. svibanj 2019. godine- sudjelovanje na Danima otvorenih vrata udruga u organizaciji
Drustvo distroficara Zagreb, Saveza drustava distroficara Hrvatske i Zajednice saveza
osoba s invaliditetom Hrvatske

31. svibanj 2019. godine u DMS Vukovarsko srijemske Zupanije sudjelovanje na
obiljezavanju Svjetskog dana multiple skleroze - podrska udrugama ¢lanicama

28. lipnja 2019. godine- sudjelovanje na primopredaji vozila prilagodenog za prijevoz
osoba s invaliditetom od strane Zaklade Novo sutra nasoj udruzi ¢lanici Drustvu multiple
skleroze Vukovarsko srijemske zupanije- izjave za medije natemu vaznostivozilazaoboljele
od MS-a ali i opcenito vaznosti omogucavanja mobilnosti osobama s invaliditetom.




05.i 06. srpanj 2019. godine- Sudjelovanje na poslijediplomskom tecaju — programu
stalnog medicinskog usavriavanja |. Kategorije pod nazivom ,Multipla skleroza jucer,
danas, sutra” koji se odrzao 05. i 06. srpanja 2019. godine u Specijalnoj bolnici za
medicinsku rehabilitaciju Lipik u organizaciji Sveucilista Josipa Jurja Strossmayera u
Osijeku, Medicinskog fakulteta u Osijeku, Klinike za neurologiju KBC Osijek, Hrvatske
udruge za neurorehabilitaciju i restauracijsku neurologiju- HUNRN i Referentnog centra
za neurorehabilitaciju Ministarstva zdravstva RH. Ispred Saveza drustava multiple
skleroze Hrvatske predavanje je odrzala izvrSna direktorica Saveza Dijana Rogini¢ kojim
je predstavila rad SDMSH-a i udruga ¢lanica te pozvala sve prisutne lije¢nike na suradnju
i zajednickim rjeSavanju problema oboljelih od multiple skleroze u Hrvatskoj. Tecaj je bio
namijenjen specijalistima i specijalizantima neurologije, psihijatrije, otorinolaringologije,
pedijatrije, lije¢nicima primarne zdravstvene zastite, hitne medicinske pomo¢i, obiteljske
medicine, medicinskim sestrama/tehnicarima, fizioterapeutima, radnim terapeutima,
fizijatrima, kao i svima onima koji se u svom svakodnevnom radu susre¢u s navedenom
problematikom.




Aktivno smo sudjelovali na sjednicama predsjednistva SOIH-a te koordinacijskim
sastancima 8. centra znanja, gdje smo izmedu ostalog dogovorili monitoring i primjenu
Nacionalne strategije za izjedna¢avanje mogucnosti za osobe s invaliditetom, te podijelili
podrucja pracenja medu Savezima.

Predali smo stav Saveza Povjerenstvu Vlade RH za osobe s invaliditetom i predsjednici
radne skupine za izradu Zakona o inkluzivnom dodatku gdje smo postavili ciljeve i Sto
bi trebalo i na koji nacin sacinjavati navedeni zakon a u korist osobama s invaliditetom.
Sudjelovali smo na sastanku u Ministarstvu za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu
politiku 19. rujna na navedenu temu. Trazili smo iskljucivanje imovinskog i dohodovnog
cenzusa, dali prijedloge koja postojeca prava mogu uci kao objedinjeno pravo inkluzivnog
dodatka, te sukladno smjernicama Odbora UN-a na inicijalno izvje$¢e Hrvatske zatrazili
izjednacavanje prava osoba s invaliditetom.

23. rujan 2019 godine- sudjelovanje na tribini ,Moja nevidljiva multipla skleroza” u
organizaciji udruge ¢lanice DMS Vukovarsko srijemske Zupanije u Vukovaru.




24.rujan 2019. godine- sudjelovanje na obiljezavanju Nacionalnog dana multiple skleroze
u Krapinsko zagorskoj Zupaniji u organizaciji udruge ¢lanice DMS Krapinsko zagorske
Zupanije.

26. rujan 2019 godine- sudjelovanje na obiljezavanju Nacionalnog dana multiple skleroze
u organizaciji nase udruge ¢lanice DMS Brodsko posavske zupanije u Slavonskom brodu




21. do 22. listopad 2019. godine- sudjelovali smo na 24. Hrvatskom simpoziju osoba
s invaliditetom u organizaciji Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske s
medunarodnim sudjelovanjem o temi“Konvencija UN o pravima osoba s invaliditetom” —
globalni ciljevi odrZivog razvoja do 2030., zapoS$ljavanje na otvorenom trzistu rada i usluge
osobnih pomagaca.

23. - 25. listopad 2019 godine- izvrsna dirktorica SDMSH Dijana Rogini¢ sudjelovala je
na Konferenciji “Civilno drustvo 2030: HR-EU_Euro-Mediteran” u organizaciji Nacionalne
zaklade za razvoj civilnoga drustva sa ciljem postavljanja osnove za razvoj civilnoga
drustva za sljedece desetljece kako u Republici Hrvatskoj tako i u Europi.




Izvr$na direktorica Dijana Rogini¢ je imenovana od strane ministrice za ¢lanicu radne
skupine za izradu nacrta prijedloga Zakona o osobnom asistentu te je 08. studenog 2019.
godine sudjelovala na 1. Sjednici Radne skupine za izradu Nacrta prijedloga Zakona o
osobnom asistentu u Ministarstvu za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku. Nakon
rasprave o svim pogledima ove vrlo vazne usluge za sve postojece ali i buduce dionike koje
e se dotaknuti ovaj Zakon, nadamo se da ¢emo kao ¢lanovi ove radne skupine doprinijeti
Sto kvalitetnijoj izradi istog, ali prije svega provedivim u praksi. S ciliem da ¢e se osobama
s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta kroz ovaj Zakon pruziti sve $to je potrebno za
njihovu socijalnu uklju¢enost i dostojanstven Zivot u narednom razdoblju kre¢cemo u vrlo
intenzivan rad po pitanju ove teme i iskreno se nadamo da ¢emo Vas u $to skorijem roku
obavijestiti kada ce se krenuti sa provedbom istog.

29.studenog 2019 godine- odrzan seminar ,Zastita prava i pruzanje socijalnih usluga
osobama s multiplom sklerozom” za predstavnike udruga ¢lanica Saveza u Zagrebu. U
sklopu seminara odrzano predavanje na temu “VjeStacenje oboljelih od multiple skleroze
kao temelj za ostvarivanje prava u sustavu socijalne skrbi’, a koje je odrzala Sanja Loncar,
dr.med.spec.neurolog., zamjenica ravnateljice Zavoda za vjesStacenje, profesionalnu
rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom, te rukovoditeljica Podru¢nog ureda
za vjeStacenje u Zagrebu. Po zavrSetku predavanja odrzana rasprava na navedenu temu.




04. do 05. prosinca 2019. godine- Sudjelovali smo na Capacity building-u za regiju
balkanskih zemalja a koji je organizirala Europska MS platforma (EMSP) za drzave Balkana
u Sofiji (Bugarska). Razmjenom iskustava i kvalitetnih ideja za nadolazece razdoblje nije
nedostajalo te se nadamo uspje$noj buducoj suradniji.

Sudjelovanje na,Treca konferencija Zena s invaliditetom,NASILJU — NE I NE..." u organizaciji
Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske SOIH i SOIH — MreZa Zena s invaliditetom,
18. prosinca 2019. godine u Zagrebu. Tema konferencije bila je prisilna sterilizacija Zena s
invaliditetom, spolno i reproduktivno zdravlje zena s invaliditetom.

17. prosinac 2019. sudjelovanje na edukaciji na temu “Vodi¢ za uspjeSno vodenje i
upravljanje udrugom” u organizaciji Hrvatskog saveza udruga invalida rada. Saznali smo
mnogo toga o nacinu lobiranja i $to je sve potrebno za uspje$no zagovaranje ciljeva nasih
organizacija.

Oblici djelovanja u okviru ove podrske na kojima smo aktivno radili bila su:

Istrazivanja i analiza javnih politika

Prijenos specificnih znanja u Republici Hrvatskoj i u zemljama jugoisto¢ne Europe;
zemljama u podrucju Euro Mediterana i drugim zemljama kroz medunarodnu suradnju
Razvoj drustvenih potencijala

Zagovaranje pozitivnih drustvenih promjena

Aktivnosti prema podrucjima djelovanja u 2019. godini:

Provedeno istrazivanje medu udrugama oboljelih od multiple skleroze na temu ,Je li
politika socijalne skrbi i socijalne pomo¢i omogucila laksu i vecu integriranost osoba
oboljelih od multiple skleroze u drustvo?”




Aktivno ukljucivanje u e-savjetovanje o prijedlogu Pravilnika o mjerilima za stavljanje
lijekova na listu lijekova Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje kao i nacinu
utvrdivanja cijena lijekova koje ¢e placati Zavod te nacinu izvjeStavanja o njima, a
povodom istog smo se zajedno sa 14 jo$ udruga pacijenata okupili u akciji “Nista 0 nama
bez nas” te u tu svrhu 11. veljaCe, povodom Svjetskog dana bolesnika organizirana je
press konferenciju za medije na temu “HZZO Zeli ograniciti dostupnost lijekova i lije¢enja
pacijentima u Hrvatskoj"

Sudjelovanje na niz sastanaka sa resornim ministarstvima a vezano za izradu Nacrta
prijedloga Zakona o osobnoj asistenciji, za izradu Nacrta prijedloga Zakona o inkluzivnom
dodatku gdje smo kao aktivni ¢lanovi davali prijedloge za navedene Zakone a prethodno
o navedenima raspravljali na niz koordinacijskih sastanaka 8. Centra znanja u koje
su uklju€eni svi Savezi udruga osoba s invaliditetom kao i Zajednica saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske. Isto tako, davali smo primjedbe Hrvatskom zavodu za zdravstveno
osiguranje vezano uz promjene lijekova za lije¢enje multiple skleroze sa liste posebno
skupih lijekova, osnovne liste lijekova na bolnicke proracune $to je potencijalno moglo
rezultirati gubitkom prava na odredeni lijek blizu 300 oboljelih od multiple skleroze u
Hrvatskoj i nemogucénost lije¢ena oboljelih od MS-a tim lijekom koji im je zapravo mozda
najbolja opcija.

Kroz stru¢ne skupove i razne sastanke kontinuirano smo radili na edukaciji oboljelih
od multiple skleroze, ali i stru¢njaka i druge zainteresirane javnosti u pogledu multiple
skleroze.Kroz obiljeZavanje vaznih datuma kao 5to je Svjetski dan multiple skleroze: Okrugli
stol na temu ,Lijecenje multiple skleroze u Hrvatskoj — jesmo li blize cilju? “ #my invisible
MS, zatim strucni skup u suradniji sa Specijalnoj bolnici za medicinsku rehabilitaciju Lipik,
zatim Medicinskim fakultetom u Osijeku pod motom ,Moja nevidljiva multipla skleroza®,
potom povodom Nacionalnog dana multiple skleroze i 40 godina djelovanja organizacija
XIl. Hrvatskog simpozija oboljelih od multiple skleroze na kojem je sudjelovalo preko
250 sudionika oboljelih od multiple skleroze sa podruéja cijele RH te odrzano 11
stru¢nih predavanja. Takoder, kao gosti predavaci sudjelovali smo na programu stalnog
medicinskog usavrsavanija |. kategorije pod nazivom “Multipla skleroza, jucer, danas, sutra”
u organizaciji Sveucilista Josipa Jurja Strossmayera u Osijeku, Medicinskog fakulteta Osijek,
Klinike za neurologiju KBC Osijek, Specijalne bolnice za medicinsku rehabilitaciju Lipik,
Hrvatske udruge za neurorehabilitaciju i restauracijsku neurologiju - HUNRN i Referentnog
centra za neurorehabilitaciju Ministarstva zdravstva RH gdje smo ¢uli niz novih saznanja
vezano uz multiplu sklerozu od strane renomiranih stru¢njaka za multiplu sklerozu iz RH
ali i susjednih zemalja. Na navedenom skupu predstavili smo rad Saveza i udruga ¢lanica
te pozvala stru¢njake koji se bave multiplom sklerozom na suradnju u svrhu zajedni¢kog
djelovanja prema institucijama s ciljem poboljsanja kvalitete Zivota oboljelih od multiple
skleroze.Odrzali smo niztelekonferencija u organizaciji Europske MS platforme, a aktivnosti
kasnije navedene u podrucju medunarodne suradnje, poput nekoliko Balkan countries
capacity buildig meeting-a, zatim sastanci izvrSnog odbora EMSP-a. Sudjelovali smo na
“Progressing the MS Advocacy Agenda: MS Patient Group Summit”2019. Na summitu su
uz nas kao predstavnike Hrvatske sudjelovali i predstavnici 25 drzava. Takoder sudjelovali
smo na niz edukacija i predavanja u okviru podru¢ja djelovanja u organizaciji razli¢itih
institucija i organizacija.

Godisniji izvjestaj o radu 2019.
Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske
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Kontinuirani razvoj digitalne knjiznice na stranici saveza kao i podstranici Centra
znanja u okviru ,Baze znanja” - sva tiskana izdanja dostupna i u elektronskom obliku.
Zavrsetak provedbe kampanje “Je li lije¢enje MS-a i dalje lutrija?” — uspjesno uklonjena
tri diskriminirajuca kriterija za lijeCenje multiple skleroze, na navedenu temu napravljeno
istrazivanje ,6mjeseci nakon promjena smjernica” i predstavljeni rezultati u okviru
Okruglog stola uoci Svjetskog dana multiple skleroze. Sudjelovanje na godisnjoj
Skupstini Europske MS Platforme 2019. i Godisnjoj konferenciji Europske MS Platforme
kao predstavnici oboljelih od multiple skleroze Hrvatske. Pokretanje zajednicke kampanje
8. Centra znanja - Javna kampanja za podizanje svijesti o osobama s invaliditetom. U
sklopu kampanje odrzana zavrina konferencija povodom Medunarodnog dana osoba s
invaliditetom povodom 3. prosinca sa sudjelovanjem visokih uzvanika premijera Vlade
RH Andreja Plenkovi¢a, ministrice za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku
Vesne Bedekovi¢ i drugih vaznih dionika. Odrzano niz predavanja sa temom Digitalna
pristupacnost. Tiskali smo godiSnje izdanje Glasila “MoZzemo Sve” - pregled rada svih
udruga ¢lanica u 2019. godini. Aktivno smo sudjelovali u programima, sjednicama
Predsjednistva i Skupstini Zajednice Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske, te u donosenju
i provedbi Zakonskih akata koja se ti¢u osoba s invaliditetom, kao i koordinacijskim
sastancima 8. centra znanja. Aktivno smo Sudjelovali u radu Povjerenstva Vlade Republike
Hrvatske za osobe s invaliditetom, monitoring-u nacionalnih propisa i pravilnika osobito
naglaskom na primjenu i monitoring Nacionalne strategije izjednacavanja moguénosti
za osobe s invaliditetom od 2016. - 2020. godine, te UN Konvencije o pravima osoba s
invaliditetom a tim aktivnostima nastavljamo i u 2020. godini a vezano za izradu lzvjes$¢a
u sjeni” Alternativnog izvje$¢a o provedbi navedene Konvencije s osobitim naglaskom
na Zaklju¢ne primjedbe o Inicijalnom izvje$¢u Hrvatske Odbora UN-a za prava osoba s
invaliditetom. Kontinuirano smo pratili istrazivanja i projekte na razini Europske unije i
primjena dobrih praksi u Hrvatskoj.




Svjetski dan multiple skleroze
30. svibanj 2019. godine
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Odrzan okrugli Stol ,LijeCenje multiple skleroze u Hrvatskoj- jesmo li blize cilju”
#myinvisibleMS, pod pokroviteljstvom Ministarstva zdravstvaiMinistarstvazademografiju,
obitelj, mlade i socijalnu politiku.

Teme Okruglog stola:

« Predstavljanje rezultata online ankete “6 mjeseci poslije — to se promijenilo u lijecenju
multiple skleroze?”, Dijana Rogini¢, izvrdna direktorica Saveza drustava multiple
skleroze Hrvatske

« “LijeCenje multiple skleroze prema novim smjernicama’, prof.dr.sc. Mario Habek i dr.sc.
Tereza Gabeli¢, KBC Zagreb

« “Uspostava Nacionalnog registra oboljelih od multiple skleroze - alat za racionalno
predvidanje i lijeCcenje multiple skleroze’, dr.sc. Tomislav Benjak, Hrvatski zavod za
javno zdravstvo

Na okruglom stolu uz navedene sudjelovali su i saborska zastupnica Ljubica Lukacic,
saborski zastupnik Sinisa Varga, predstavnica pravobraniteljice za OSI, predstavnica
Zajednice Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske i dr.

Na okruglom stolu moglo se isprobatii MS Glove VR Experience, to jest virtualnu stvarnost
koja simulira simptome MS-a i svakodnevne poteskoce s kojima se suocavaju oboljeli.
Putem posebno dizajnirane rukavice spojene s virtualnom stvarno$¢u, moze se vidjeti
koliko je ponekad tesko uz MS obavljati i vrlo jednostavne zadatke. Na Dnevniku Nove TV,
dan prije Svjetskog dana multiple skleroze kao najavu dogadaja reporterka Sanja Vistica
prva isprobala rukavicu koja simulira simptome multiple skleroze, a 0 samim simptomima
bolesti govorila je dr.sc. Tereza Gabeli¢ sa KBC-a Zagreb.













Nakon godinu dana provedbe kampanje “Je li lije¢enje MS-a lutrija?” uspjesno su ukinute
dvadeset godina stare smjernice zalijeCenje multiple skleroze. Novim smjernicama pribliZili
smo se europskim standardima za lije¢enje multiple skleroze. Do izmjena smjernica jedino
je Hrvatska bila ¢lanica Europske unije koja je lijecila pacijente s multiplom sklerozom na
zastarjelom i ekonomski neprihvatljivom modelu. Smjernice su sluzbeno usle u primjenu
22.11.2018. godine. Nakon $est mjeseci od uvodenja smjernica, proveli smo online anketu
medu oboljelima od multiple skleroze kako bi saznali kako se novi model lijecenja odrazio
na zivote oboljelih, kojih je u Hrvatskoj preko 6000, a ciji rezultati pokazuju koliko je
uvodenje novih smjernica zaista promijenilo lije¢enje multiple skleroze u praksi. Anketu 6
mjeseci poslije- sto se promijenilo nakon uvodenja novih smjernica za lijeCenje multiple
skleroze? je ispunilo 330 oboljelih od multiple skleroze cije rezultate su prokomentirali
lijecnici stru¢njaci koji se bave MS-om, kao i opcenito $to lije¢enje multiple skleroze po
novim smjernicama znaci za oboljele. Takoder, mijenjanje smjernica otvorilo je niz novih
tema u podru¢ju lijeCenja multiple skleroze, a posebice pitanja vezana uz financijsko
upravljanje troSkova lijecenja. Hrvatskom zdravstvu nedostaju podaci o oboljelima
od multiple skleroze, a koji bi omogucili racionalno koristenje financijskih sredstava u
lije¢enju i rehabilitaciji multiple skleroze. Dobra vijest je Sto smo Culi od strane stru¢njaka
da ce se broj na vrijeme lije¢enih osoba s multiplom sklerozom sa promjenama smjernica
za lije¢enje multiple skleroze podici sa mizernih 25 % na 75 %.

Takoder na okruglom stolu Vaznost Nacionalnog registra oboljelih od multiple skleroze
i Sto nacionalni registri znace zdravstvu govorio je zamjenik ravnatelja Hrvatskog
zavoda za javno zdravstvo i voditelj odjela za zastitu zdravlja vulnerabilnih skupina dr.
Tomislav Benjak. Vaznost Nacionalnog registra oboljelih od multiple skleroze komentirali
su i lijecnici, ali i saborski zastupnik Sinisa Varga koji je svojevremeno bio na mjestu
ravnatelja Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje ali i ministar zdravstva te nam je
prokomentirao navedeno i sa te pozicije.




Obiljezen Svjetski dan multiple skleroze od
04. do 06. lipnja 2019. godine u
Specijalnoj bolnici za medicinsku rehabilitaciju u
Lipiku pod motom
+Moja nevidljiva multipla skleroza”

Od 04. do 06. lipnja 2019. godine obiljezen Svjetski dan multiple skleroze sa brojnim
dogadanjima, predavanjima a objavljen je i omnibus film tri Zivotne price koje povezuje
bolest multipla skleroza. U navedenom filmu troje oboljelih otvoreno i bez zadrske
progovara o svojoj svakodnevici i svim izazovima koje donosi bolest

Navedeni dogadaji organizirani su u suradnji sa Specijalnom bolnicom za medicinsku
rehabilitaciju Lipik i Medicinskim Fakultetom u Osijeku a pod motom ,Moja nevidljiva
multipla skleroza”

Program je 04. lipnja zapoceo je u 19 sati gdje je za oboljele od multiple skleroze u
Specijalnoj bolnici za medicinsku rehabilitaciju Lipik organizirano ,Pjesni¢cko vecer
avangardne i urbane poezije”. 05. lipnja 2019 godine u konferencijskoj dvorani,Quella”
prikazao se film,100 metara” odustajanje nije opcija. Nakon filma slijedila je vecer poezije
LLjekovita poezija“.

06. lipnja 2019. godine odrzan je stru¢ni skup u Specijalnoj bolnici za medicinsku

rehabilitaciju Lipik, a teme obradene na stru¢nom skupu bile su:

« ,Antioksidansi kao pomo¢ u lijecenju MS* Prof.dr.sc.Nada Paradikovi¢, Prof.prim.dr.sc.
Silva Butkovi¢ Soldo, Anamarija Soldo Koruga, dr.med. specijalizant neurologije,

«  “Florikultura u terapiji kod MS"prim.dr.sc. Senka Renduli¢ Slivar,

- ,Primarne glavobolje kod oboljelih od multiple skleroze-iskustva iz Specijalne bolnice
za medicinsku rehabilitaciju Lipik®, prim.Viktor Vidovi¢, dr. med., spec.neurologije,
prim.Merisanda Casar Rovazdi, dr. med., spec.neurologije,

« ,Umor kod pacijenata oboljelih od MS-a“- Tea Miro3evic- Zubonja, dr.med.spec.
neurologije

+  “Tko zna kako se lije¢im”, Dunjica Karni$,mag.med.techn., Jasminka Rihtari¢,med.
techn., Jasmina Stoki¢,bacc.med.techn.:

- Fizioterapeutski pristup kod osoba oboljelih od multiple skleroze”, Sinisa Almasi, dipl.
physioth:

« ,Radno terapijski pristup kod osoba oboljelih od multiple skleroze”, Slavica Derenj,
bacc.therap.occup

+ “Logopedski pristup osobama s multiplom sklerozom”, SnjeZzana Kligl, mag.logoped.,
Mateja Viskovi¢,mag.logoped

« ,MSjucer danas sutra” Prof.prim.dr.sc. Silva Butkovi¢ Soldo

Uoci ovog stru¢nog skupa izraden i tiskan Zbornik stru¢nih radova Nevidljiva multipla
skleroza sa obradenim temama na stru¢nom skupu. Zbornik radova poslan na kuéne
adrese svih oboljelih od multiple skleroze iz Baze podataka SDMSH.

Zahvaljujemo ovim putem ravnatelju i cijelom timu Specijalne bolnice za medicinsku
rehabilitaciju u Lipiku, na suradnji i gostoprimstvu za preko 50 osoba oboljelih od multiple
skleroze koji su nazocili ovim dogadanjima.
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Nakon godinu dana provedbe kampanje “Je li lije¢enje MS-a lutrija?” uspjesno su ukinute
dvadeset godina stare smjernice zalijecenje multiple skleroze. Novim smjernicama priblizili
smo se europskim standardima za lije¢enje multiple skleroze. Do izmjena smjernica jedino
je Hrvatska bila ¢lanica Europske unije koja je lijecila pacijente s multiplom sklerozom na
zastarjelom i ekonomski neprihvatljivom modelu. Smjernice su sluzbeno usle u primjenu
22.11.2018. godine. Nakon $est mjeseci od uvodenja smjernica, proveli smo online anketu
medu oboljelima od multiple skleroze kako bi saznali kako se novi model lijecenja odrazio
na zivote oboljelih, kojih je u Hrvatskoj preko 6000, a Ciji rezultati pokazuju koliko je
uvodenje novih smjernica zaista promijenilo lijeCenje multiple skleroze u praksi. Anketu 6
mjeseci poslije- 5to se promijenilo nakon uvodenja novih smjernica za lijecenje multiple
skleroze? je ispunilo 330 oboljelih od multiple skleroze cije rezultate su prokomentirali
lijecnici stru¢njaci koji se bave MS-om, kao i opcenito $to lije¢enje multiple skleroze po
novim smjernicama znaci za oboljele. Takoder, mijenjanje smjernica otvorilo je niz novih
tema u podrudju lije¢enja multiple skleroze, a posebice pitanja vezana uz financijsko
upravljanje troSkova lijecenja. Hrvatskom zdravstvu nedostaju podaci o oboljelima
od multiple skleroze, a koji bi omogucili racionalno koristenje financijskih sredstava u
lijeCenju i rehabilitaciji multiple skleroze. Dobra vijest je Sto smo Culi od strane stru¢njaka
da ce se broj na vrijeme lije¢enih osoba s multiplom sklerozom sa promjenama smjernica
za lijeCenje multiple skleroze podici sa mizernih 25 % na 75 %.

Takoder na okruglom stolu Vaznost Nacionalnog registra oboljelih od multiple skleroze
i Sto nacionalni registri znaCe zdravstvu govorio je zamjenik ravnatelja Hrvatskog
zavoda za javno zdravstvo i voditelj odjela za zastitu zdravlja vulnerabilnih skupina dr.
Tomislav Benjak. Vaznost Nacionalnog registra oboljelih od multiple skleroze komentirali
su i lijecnici, ali i saborski zastupnik Sinisa Varga koji je svojevremeno bio na mjestu
ravnatelja Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje ali i ministar zdravstva te nam je
prokomentirao navedeno i sa te pozicije.
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Dvanaesti Hrvatski simpozij oboljelih od multiple skleroze odrzao se od 27.09. do
29.09.2018. u Hotelu ,Picok” u Burdevcu. Na simpoziju je sudjelovalo preko 230 osoba s
multiplom sklerozom kao i 11 predavaca, a ukupno preko 250 sudionika.

XIl. Hrvatski simpozij oboljelih od multiple skleroze odrzan je pod pokroviteljstvom
Predsjednice Republike Hrvatske, Kolinde Grabar Kitarovi¢, Ministarstva za demografiju,
obitelj, mlade i socijalnu politiku, Ministarstva zdravstva, Koprivnicko krizevacke Zupanije
i Grada Burdevca.

Odrzano jedanaest usmenih izlaganja predavaca nakon kojih su uslijedile rasprave i
pitanja oboljelih od multiple skleroze

Odrzani uvodni ugovori predstavnika institucija koji su naglasili probleme osoba oboljelih
od multiple skleroze i dali podrsku oboljelima od multiple skleroze u Republici Hrvatskoj.
Pustena trividea- osobnih prica oboljelih o zivotu s MS-om u sveCanom otvaranju simpozija
koja su snimljena u svrhu podizanja svijesti javnosti o oboljelima od MS-a

U ime Koprivni¢ko-krizevacke zupanije simpoziju su prisustvovali i zamjenik Zupana,
ujedno i izaslanik Predsjednika Hrvatskoga sabora Darko Sobota te potpredsjednica
Zupanijske skupstine Verica Rupti¢. Prigodnim govorom na otvorenju simpozija
okupljenima se obratio zamjenik zupana Darko Sobota koji je kazao kako Koprivni¢ko-
krizevaCka zupanija daje veliku podrsku aktivnostima Zupanijske Udruge za multiplu
sklerozu koja predano radi na podizanju svijesti u javnosti o ovoj teskoj bolesti.“Posebno
smo senzibilizirani za udruge koje brinu i pomazu osjetljivim drustvenim skupinama.
Prepoznali smo koliko je zupanijska udruga napravila za svoje ¢lanstvo, ali i za sve koji
boluju od ove bolesti te smo predsjednici Drustva Radmili Funtek ove godine dodijelili i
nagradu za promicanje ljudskih prava“Mara Matocec”. U nasoj sredini od multiple skleroze
boluje stotinjak osoba, a Zupanijska uprava preko svojih resornih odjela i programa udruga
koje financijski pomaze, nastoji pomoci kako bi se njihova kvaliteta Zivota povecala.
Zupanija sufinancira i druge projekte iz podruéja zdravstva i socijalne skrbi koje su velika
pripomo¢ osobama s invaliditetom, od specijalisticko-konzilijarne djelatnosti, usluge
pomodi u kudi, sufinanciranja smjestaja u domovima, a vrlo nam je vazna i suradnja sa
svim ostalim ustanovama i udrugama koje se bave zdravstvenom skrbi i zastitom prava
pacijenata’, kazao je zamjenik Sobota te istaknuo odli¢nu suradnju Zupanije s Odjelom
neurologije Opce bolnice Koprivnica i podruznica Hrvatske udruge medicinskih sestara
Koprivni¢ko-krizevacke zupanije. Prigodnim govorom obratila se i saborska zastupnica
Ljubica Lukacic¢ koja je izrazila potporu oboljelima. Sudionicima se obratila i Marica Miri¢,
iz Zajednice Saveza osoba s invaliditetom koja je naglasila probleme kao i napore ZSOIH-a
i njenih ¢lanica u podizanju kvalitete Zivota osoba s invaliditetom. Uz zamjenika Sobotu i
potpredsjednicu Rupci¢, sve¢anom otvoreniju je prisustvovao i durdevacki gradonacelnik
Hrvoje Janci te brojni stru¢njaci iz podruc¢ja medicine i socijalne skrbi koji su izlagali na
teme od posebnog interesa za oboljele od multiple skleroze poput prava na palijativhu
skrb, zatim o novostima u lije¢enju i hrvatskom registru bolesti, a po prvi put se raspravljalo
i o multipli sklerozi te pedijatrijskom lijecenju.
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Na temu “Osobitosti pedijatrijske multiple skleroze i skrbi za pedijatrijske bolesnike u
Republici Hrvatskoj” donesen je zaklju¢ak kako pedijatrijska multipla skleroza ima svoja
specifitna obiljeZja kao i preporucene terapijske algoritme. Uz $to ranije otkrivanje bolesti,
Zelja je neuropedijatara u Republici Hrvatskoj svoj djeci s multiplom sklerozom pruziti
Zivot poput njihovih vrinjaka uz $to manje stigme vezane uz ovu bolest.

M

¢
Al
=
&5 e

¥
g



Na temu “Trudnoce, dojenja i multiple skleroze” zaklju¢eno je kako MS ne utjece na
mogucnost Zene da ostane trudna, niti utje¢e na razvoj fetusa, kao ni na mogu¢nost
prijevremenog poroda. Uzimanje specificne terapije ili klini¢ki oblik MS-a koji bolesnica
ima ne umanjuje plodnost Zzene s MS-om. Povecana ucestalost spontanih pobacaja,
malformacija kod djeteta kao ni fetalna smrt nije vezana uz MS te multipla skleroza
ne dovodi do navedenog. lako su pitanja u vezi trudnoce usmjerena najvise na Zene,
provedena su istrazivanja na muskarcima s MS-om i utjecaju bolesti na ishod trudnoce
u njihovih partnerica. U ovim istrazivanjima bolest oca nije utjecala na porodajnu tezinu
ili razvoj djeteta. Jedno od Cestih pitanja bududih roditelja je rizik pojave MS-a kod djece.
MS je kompleksna bolest koja nastaje medudjelovanjem ¢imbenika okolisa, genetskih i
epigenetskih mehanizama. MS nije nasljedna bolest i oko 80% oboljelih nema pozitivhu
obiteljsku anamnezu, a prema do sada dostupnim podacima, ukupan doprinos poznatih
genskih MS lokusa genetskom riziku za MS je 18-24%. U sluc¢aju da oba roditelja boluju od
MS-a, tada je rizik za dijete povecan i iznosi oko 30%. U ne tako davnoj proslosti zenama
s MS-om nije se preporucala trudnoca zbog straha od pogorsanja bolesti, no studije
su pokazale da trudnoca u MS-u ne utjece na dugorocni ishod bolesti, dok po nekima
istrazivanjima ¢ak i povoljno djeluje na dugoro¢nu prognozu bolesti. Ova istrazivanja
odnose se na zene s relapsno remitiraju¢im oblikom MS-a koje ¢ine 87- 97% svih trudnoca
kod Zena s MS-om, dok nema podataka u bolesnica s progresivnom formom bolesti.
Bolesnice s MS-om cesto su zabrinute da ¢e njihova bolest imati negativan ekonomski i
psihosocijalni utjecaj te se zato ¢esto ne odlucuju na prvu/novu trudnocu. U istrazivanju
Alwan i suradnika iz 2013. na gotovo 6000 bolesnica s MS-om u reproduktivnoj dobi,
79% ih se nije odlucilo na trudnocu nakon postavljanja dijagnoze. Nedostatak vitamina
D povecava rizik za MS, a bolesnice s MS-om u usporedbi s opéom populacijom imaju
nizu razinu vitamina D tijekom trudnoce i nakon poroda. Nedostatak vitamina D trebalo
bi lijeciti prije same trudnoce, a dozvoljena gornja granica unosa tijekom same trudnoce i
dojenja je 40001U dnevno. Ukoliko bolesnica s MS-om treba proci postupak potpomognute
oplodnje, nakon postupka, narocito u prva tri mjeseca, povecan je rizik od klinicke i
radioloske aktivnosti bolesti. Potrebna je konzultacija s ginekologom o izboru lijekova
koji ¢e se koristiti u samom postupku, buduci da je poznato koja skupina lijekova moze
izazvati pogorsanje te se zbog toga kod bolesnica s MS-om isti lijekovi ne upotrebljavaju.
Terapijske moguc¢nosti znacajno su se promijenile u zadnjem desetljecu, a osobito u
zadnje 2 godine, kada su u Hrvatskoj registrirani i promjenom kriterija dostupni svi lijekovi
za imunomodulacijsko lije¢enje MS-a u ranoj fazi bolesti. Americka i Europska regulatorna
agencija (FDA i EMA) odobrili su upotrebu glatiramer acetata tijekom trudnoce, a uskoro
se ocekuje i odobrenje interferona za koristenje tijekom trudnoce i dojenja. Poznati
su podaci o vremenu prekida lijekova za MS prije planirane trudnoce te je neophodna
konzultacija bolesnice s neurologom oko pravovremenog prekida imunomodulacijskog
lijeCenja. Odluka o prestanku imunomodulacijske terapije donosi se individualno u
dogovoru izmedu bolesnice i nadleznog neurologa, a ista ovisi o poznatom utjecaju
doti¢nog lijeka na trudnocu kao i klinickom stanju bolesnice te stupnju aktivnosti bolesti.
Trudnoca je imunoloski privilegirano stanje u kojem su klinicka aktivnost i aktivnost
bolesti na magnetskoj rezonanci (MR) smanjeni, posebno u tre¢em trimestru trudnoce.
Ukoliko se tijekom trudnoce dogodi klinicki relaps bolesti, isti se naj¢es¢e dogodi u prvom,
a nesto manje i u drugom trimestru trudnoce. U slucaju relapsa nema kontraindikacije
za uobicajenu kratkotrajnu primjenu kortikosteroida. Nema dokaza da snimanje MR-a na
uredajima jakosti magnetskog polja do 3T tijekom trudnoce moze Stetiti djetetu. Primjenu
kontrastnog sredstva trebalo bi izbjegavati buduci da kontrast prolazi posteljicu i ulazi
u fetalne krvne Zile. Bilo koja metoda anestezije (op¢a ili spinalna) te nacin poroda koji
bolesnica i ginekolog izaberu nisu kontraindicirani u multiploj sklerozi.
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Iznimka od navedenog su bolesnice s tezim neuroloskim deficitom i onesposobljenoscu,
u kojih je prisutna slabost misica zdjelice te se ¢es¢e kao nacin poroda odabire carski rez.
Prvih tri do Sest mjeseca iza poroda period su u kojem je povecana klini¢ka i MR aktivnost
bolesti, koja se dogada zbog prestanka djelovanja hormona trudnoce i povratka aktivnosti
bolesti na razinu prije trudnoce. Faktori vezani uz vedi rizik relapsa iza poroda su veca
stopa relapsa i veci EDSS prije trudnoce, kao i prethodno nekoristenje imunomodulacijske
terapije te relaps tijekom trudnoce. U eri modernog lije¢enja i adekvatnog vodenja
bolesnica s MS-om samo 14% ima postpartalni relaps u usporedbi s prethodnim studijama
u kojem je ¢ak do 30% bolesnica imalo relaps u ovom razdoblju. U lije¢enju postpartalnog
relapsa kortikosteroidi se mogu primijeniti u uobi¢ajenoj dozi, no ukoliko bolesnica doji,
preporuca se savjetovanje s nadleznim lije¢nikom. U postpartalnom razdoblju glavno je
pitanje dojiti ili (ponovno) zapoceti imunomodulacijsko lije¢enje. Nekoliko istrazivanja
ispitivalo je ulogu dojenja u aktivnosti MS-a te su u ve¢em broju pokazala da dojenje
smanjuje aktivnost bolesti. Ako bolesnica doji, savjetuje se ekskluzivno dojenje, koje se
jos vise vezuje uz smanjenu aktivnost bolesti, a neka istrazivanja govore da produljeno
dojenje (vise od 4 mjeseca) smanjuje rizik MS-a u djece. U bolesnica s visokom aktivnos¢u
bolesti, relapsima tijekom trudnoce te loSim prognosti¢ckim ¢imbenicima, preporuca se
Sto prije vracanje/uvodenje imunomodulacijske terapije.




Na temu ,Simptomatsko lije¢enje u multipli sklerozi” zaklju¢eno je da kod istih potrebno
je klju¢no identificiranje simptoma, zatim istraziti mogucnosti lijecenja i $to vise se koristiti
holistickim pristupom. Uz lijeCenje akutnog relapsa, imunomodulacijskim lije¢enjem
potrebno je i simptomatsko lije¢enje, a osobito u uznapredovaloj fazi bolesti kada je veca
opterecenost simptomima. LijeCenjem simptoma trebala bi se vise baviti palijativna skrb
koja je Cesto zanemarena. Simptomatsko lijecenje ukljucuje: spasti¢nost, bol, tremor,
poremecaji mokrenja i stolice, umor, kognitivni poremecaji i poremecaji raspolozenja.
Navedene su za svaki pojedini simptom vrste i nacini lije¢enja, te isto moze posluziti
oboljelima da prepoznaju vrstu simptoma i znaju kome i u kojem trenutku se trebaju
obratiti.




Na temu “Drustvene mreze i suportivne grupe za oboljele od multiple skleroze pomoc¢
ili zabluda?” zakljuceno je kako mnostvo pitanja ostaje neodgovoreno: — kako upravljati
identitetom u digitalnom svijetu? — gdje su granice izmedu osobne i profesionalne
prisutnosti na internetu? - koji su odgovori na otvorena eticka i legalna pitanja oko
potencijalnog “lije¢nik- bolesnik ” odnosa koji je uspostavljen na internetu? Opcenito,
drustvene mreze mozemo smatrati kao izvrsnu priliku za nadopunjavanje zdravstvenih
aktivnosti i unaprjedivanje odnosa lijecnik — bolesnik, ali vise iskustva je potrebno za
pronalazak pravog mjesta na kojem bi ih se moglo koristiti iako e se i to vjerojatno uskoro
promijeniti. Drustvene mreZe kao pomoc u lijecenju definitivno mijenjaju stvari na bolje, a
ostaje da vidimo kada ¢e ovaj trend dozivjeti porast i kod nas.




Na temu “Dva monologa ne Cine dijalog” zaklju¢ak ukazuje da zdravstveni tim i pacijent s
MS-om imaju razlicite prioritete vezane za potrebe pacijenata. Glavna i osnovna prepreka
je potreba za boljom komunikacijom izmedu pacijenta s MS-om i njegovim zdravstvenim
timom. Zajednicki pristup u raspravi i donosenju odluka je potreban za premoSscivanjem
komunikacijskog jazaiomogucavanjazdravstvenom timuioboljelom od MS-a da preuzmu
zajednicku odgovornost za zivot s bolesti, te nosenje sa istom, a u svrhu kvalitetnog zivota
oboljelog. Kvalitetna i ucinkovita komunikacija zasnovana na ravnopravnom dijalogu
izmedu oboljelog od MS-a i svih ¢lanova zdravstvenog tima, vazna je za kvalitetu zivota
pacijenata te poboljsanje klinickog ishoda.




Na temu “Prava osoba s multiplom sklerozom u sustavu socijalne skrbi” zaklju¢eno je
kako navedena prava nisu jedina prava koja mogu ostvariti osobe s multiplom sklerozom
unutar socijalne skrbi, ali su najvaznija. Isto tako, sve $to je re¢eno na predavanju, jest
okvir. Ideja je bila pruziti kratak uvid u osnovna prava i procese u ostvarivanju istih, a za
detaljniju razradu i informacije, stoje na raspolaganju brojni socijalni radnici zaposleni u
centrima za socijalnu skrb diljem Hrvatske.




Na temu “Osobna asistencija - kud plovi ovaj brod?” zaklju¢eno je kako usluga osobne
asistencije predstavlja jednu od najbolje aspektiranih usluga u sustavu socijalne skrbi
namijenjenih osobama s invaliditetom. Razlozi su tome visestruki jer se s jedne strane radi o
pruzanju podrske osobama s najtezim invaliditetom koje su u aktivnostima svakodnevnog
Zivota potpuno ovisne o tudoj pomodi i njezi, a s druge strane pruza im preduvjete za
ostvarivanje neovisnog zivljenja. Time dobivaju mogu¢nost donosenja odluka, kontrolu
njihovog provodenja, izbor te odgovornost za donesenu odluku, ali i pravo na pogresku.
Preteca te usluge bilo je uvodenje ro¢nika na civilnom sluZenju vojnog roka od strane
SOIH-a kao pomagaca osobama s najtezim invaliditetom. To je imalo znacajnu ulogu za
kasnije uvodenje osobnih asistenata jer je preko 200 osoba u RH po prvi put pokazalo
da osobe koje nisu ¢lanovi obitelji i ,druge osobe” mogu kvalitetno pomagati. Unatoc i
snaznom lobiranju od 1992. godine u RH usluga osobne asistencije prvi put je uvritena u
strateski dokument 1998. godine. Godine 2006. po prvi put usluga je pokrenuta kroz pilot
projekt osobne asistencije. Te godine uklju¢eno je samo 78 osoba s najtezim invaliditetom,
a da bi se kroz daljnji razvoj projekta kroz drzavni proracun i uklju¢ivanjem u financiranje
od Europskog socijalnog fonda ta brojka popela na 1700 osoba. U razdoblju od 13 godina
nije se puno promijenilo u kriterijima za odobravanje usluge osobne asistencije, kao niti
u nacinu njezina dobivanja sve do pocetka 2019. godine kad je uveden kriterij povecanja
satnice od 4 na 8 sati za osobe koje imaju Barthelov indeks 0 i to samo u sustavu usluge
koja se financira kroz drzavni proracun. Takva odluka dovela je do velikih prijepora koji
su razjasnjeni na Konferenciji o usluzi osobne asistencije koju je organizirao SOIH u
suradnji sa pravobraniteljicom za osobe s invaliditetom, a potom na sastanku s najvisim
duznosnicima MDOSMP dogovoreno je da ¢e se usluga na taj nacin provoditi samo
tijekom 2019. jer je ocigledno da su se zanemarili neki znacajni prijedlozi reprezentativnih
udruga osoba s invaliditetom. Bio je to i snazan poticaj za pristup donosenju Zakona o
osobnoj asistenciji Ciji je Nacrt trebao biti izraden do kraja srpnja 2019., a ocekuje se da
e ipak biti do kraja prosinca. Izazovi koji stoje pred donosenjem novog Zakona su: tko i
na koji nacin procjenjuje potreban broj sati asistencije; koje osobe imaju pravo na uslugu;
Zivotna dob do koje korisnik ima pravo na uslugu; nacin financiranja i sufinanciranja
usluge; uskladivanje prava iz radnog odnosa za osobne asistente; ostvarivanje kojih prava
i usluga iskljucuje ostvarivanje prava na uslugu osobne asistencije. Zakon je dobra prilika
da se pokaze partnerstvo izmedu donositelja odluka i osoba s invaliditetom i zahtjeva
punu uklju¢enost Pokreta osoba s invaliditetom.

Godisniji izvjestaj o radu 2019.
Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske
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Na temu “Palijativna skrb u Republici Hrvatskoj” zakljuceno je kako osobe s multipla
sklerozom zahtijevaju posebni i specifi¢ni pristup — potrebno ih je ukljuciti u proces
palijativne skrbi od trenutka dobivanja dijagnoze, kako bi dobili odgovarajucu psiholosku
potporu, kao i mogucnost da kroz socijalne i pravne sluzbe rijeSe probleme s tog podrudja.
Psiholog i psihoterapeut kao dio palijativhog tima su nezaobilazni ¢lanovi tima u tih
bolesnika. Posebnu ulogu ima fizioterapeut i potrebno ga je $to ranije ukljuciti u program
rehabilitacije. Osnivanje centra za multipla sklerozu bilo bi idealan nacin za kompletnu
multiprofesionalnu skrb bolesnika sa multipla sklerozom.




Na temu “Bolest kao put” zaklju¢eno je kako je ljudski organizam kompleksna mreza
bioloskih, biokemijskih i metabolickih reakcija u kojima se stanice hrane, stvaraju
energiju, komuniciraju... Sve se odvija temeljem odredenih signala-promjena u
frekvencijama. Navedenim procesima upravlja stani¢na inteligencija koja organizam
odrZzava u homeostazi, omogucujuci popravak ostecenja i regeneraciju vlastitih stanica.
Misli, emocije i iskustva epigenetski utjecu na DNA. Kvantna medicina je mocan alat za
postizanje ravnoteZe organizma.




Na temu“Sabotirate li vlastiti uspjeh na putu do zdravlja?”zakljuceno je kako postoji osam
vrsta iskrivljenih misljenja. To je uvijek tako! Ako se nesto lose dogodi jedanput, ocekujete
da se to dogodi ponovo. Etiketiranje Zbog nekoliko stvari o osobi ili dogadaju, mislite
da je osoba ili dogadaj negativan. Centrizam Mislite da je sve $to drugi kazu ili naprave
neka vrsta reakcije na vas. Filtriranje Mislite samo negativne stvari u i ignorirate svaku
pozitivnu stvar. Crno-bijelo misljenje Razmisljate u krajnostima tipa “Sve ili nista”, “Tako ili
nikako”, “Odmah ili nikad” itd. Citanje misli. Zamisljate da “znate” $to ljudi misle i osjecaju.
Ocekujete katastrofu. Percipirate problem i razmisljate “Sto ako se nesto lose dogodi...?”
Trebas i moras. Vlastiti kompleti pravila o tome kako bi se vi i ostali trebali ponasati.




Rad Drustva multiple skleroze Srbije, predstavila je Dragana Sutovi¢ Ili¢, te se moze
zakljuciti kako usluge koje pruzaju su podjednake uslugama koje pruzaju i organizacije
u Republici Hrvatskoj, dok je na podrudju lije¢enja multiple skleroze Hrvatska ipak bliza
razvijenijim europskim zemljama kao drzava, no svi zajedno tezimo jos velikim sustavnim
promjenama, te se nadamo da ce se i nasi susjedi u skorije vrijeme uspjeti rijesiti pitanje
dostupnosti lije¢enja za oboljele od multiple skleroze u Srbiji.




Uoci simpozija izradili smo i tiskali Zbornik radova na XII. Hrvatskog simpozija oboljelih
od multiple skleroze sa sazetcima svih predavanja sa simpozija kojeg smo po zavrsetku
simpozija poslali na ku¢ne adrese preko 2700 osoba oboljelih od multiple skleroze koji
se nalaze u Bazi podataka SDMSH kako bi i oni koji nisu sudjelovali na simpoziju dobili
pravovremene informacije.







Medunarodni dan osoba s invaliditetom

03. prosinca 2019. godine- odrzana Konferencija pod nazivom ,pristupac¢nost kao ljudsko
pravo” uoci obiljezavanja Medunarodnog dana osoba s invaliditetom u suradnji sa ostalim
Savezima koji se bave osobama s invaliditetom a ukljuceni su u 8. Centar znanja za drustveni
razvoj u okviru razvojne suradnje sa Nacionalnom zakladom za razvoj civilnoga drustva.
Konferencija je bila posvecena pravu osoba s invaliditetom na digitalnu pristupaénost.
U Hrvatskoj je radi toga donesen Zakon o pristupacnosti mreznih stranica i programskih
rjeSenja za pokretne uredaje (poput pametnih telefona ili tableta) tijela javnog sektora
koji obvezuje sva tijela drzavne uprave, jedinice lokalne i podru¢ne samouprave da do 23.
rujna 2020. godine prilagode svoje web stranice osobama s invaliditetom.

Gosti na konferenciji bili su i premijer Vlade RH Andrej Plenkovié, ministrica za demografiju,
obitelj, mlade i socijalnu politiku Vesna Bedekovi¢ i drugi uvazeni gosti.

Predstavnici udruga na konferenciji zatraZili su od premijera $to hitnije donosenje zakona
o inkluzivnom dodatku, poseban pravni status udruga i saveza osoba s invaliditetom,
osnivanje povjerenstva za ranu intervenciju te bolju fizicku pristupacnost drzavnih
institucija ustvrdivsi da su danas u Hrvatskoj za invalide najpristupacniji Soping centri.
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05. veljace 2019.- HRT emisija Labirint na temu Medicinskog kanabisa za oboljele od
multiple skleroze

25. veljace
2019. godine-
emisija Revizija,
Aljazeera
Balkan- na
temu koristenja
kanabisa u
medicinske svrhe
u prostorijama
Saveza govorila
jeizvrina
direktorica
Dijana Rogini¢




28. veljace 2019 godine- Dijana Rogini¢ u HRT radio emisiji Sesto ¢ulo na temu Primjena i
dostupnost medicinskog kanabisa u RH.

30. svibanj 2019. godine- emisija
Kontekst na Aljazeera Balkan
televiziji na temu multiple skleroze
uoci Svjetskog dana multiple
skleroze gostovala je u ime SDMSH-a
administratorica i savjetnica na

SOS MS telefonu Zeljka Antunovi¢,
zajedno sa Jelenom Drulovi¢,
specijalistica neuropsihijatrica na
Klinickom centru Srbije i profesorica
na Medicinskom fakultetu u
Beogradu i Enra Mehmedika-Sulji¢,
specijalistica neuropsihijatrica

i direktorica za nauku i nastavu
Klinickog centra Univerziteta u
Sarajevu




28. lipnja 2019- ¢lanak o radu Saveza i udruga ¢lanica u Glasu Koncila




26.rujna 2019. godine- Nacionalni dan multiple skleroze u,Dobro jutro Hrvatska“ na
HRT-u o multipli sklerozi i nadolaze¢em simpoziju govorila je uz prof.dr.sc. Vanju Basi¢
Kes, ¢lanicu oboljelu od MS-a iizvrina direktorica SDMSH Dijana Rogini¢




01. listopad 2019 godine - izvrina direktorica Dijana Rogini¢ uz dr.sc. Terezu Gabeli¢
sa KBC Zagreb i lvana Tomica, oboljelog od MS-a sudjelovala je u emisiji ZOOM na Z1
televiziji na temu multiple skleroze i problema oboljelih u RH.
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Godisnja Skupstina i proljetna konferencija EMSP-a u Vilniusu u Litvi od 09. do 11. svibnja
2019. godine- kao predstavnika SDMSH sudjelovao je Patrik Pulji¢, kao ¢lan Predsjednistva
SDMSH ali i predstavnik mladih u EMSP-u.

Glavna tema konferencije bila je usmjerena digitalizaciji zdravstva u podrucju MS-a, a
projekcija kako bi to trebalo izgledati daje nam smjernice $to mi u svojoj zemlji moramo
napraviti da bi mogli biti dio toga

Na konferenciji se razgovaralo o radionicama gdje bi se grupirale zemlje sli¢nim
problemima i iskustvima 3to je nasa Tanja i predlozila na proslogodisnjoj konferenciji te je
dogovoreno da ¢e se za balkansku regiju navedena radionica odrzati u Hrvatskoj

Po zavrietku konferencije odrzane su i dvije telekonferencije sa predstavnicima EMSP-a
prvo samo sa nama kako bismo dogovorili datum i glavne smjernice za radionicu, a
zatim sa predstavnicima svih balkanskih zemalja koje ¢e biti dio te radionice gdje su se
dogovarale teme navedene radionice koja se odrzala u Zagrebu 06. rujna 2019. godine.




03. rujan 2019. - odrzan Balkan countries capacity building meeting u Zagrebu
Organizatori sastanka : EMSP i SDMSH

Cilj sastanka: Razvoj suradnje u balkanskoj regiji izmedu MS drustava te poboljsanje
utjecaja lobiranja na kvalitetu Zivota osoba s MS-om/ medusobnu podrsku i zajednicke
projekte
Sudionici sastanka: Drustvo multiple skleroze Gréke, Helenska federacija osoba s MS-om
Grcka, MS Drustvo Rumunjska, Drustvo multiple skleroze Srbija, Drustvo multiple skleroze
Bosne i Hercegovine, Drustvo multiple skleroze Slovenija, SDMSH, Predstavnici EMSP,
Patrik Pulji¢, predstavnik EMSP-ove mreze mladih s MS-om.

Definirani zajednicki prioriteti Balkanske regije:

Pristup lijecenju, rehabilitaciji i psihosocijalna potpora

Prikupljanje podataka

Razvoj osoba s MS-om kao pacijenta u sustavu

Fokus na mladim osobama s MS-om

Od 16. do 18. rujna 2019. godine, Dijana Rogini¢ i Tanja Malbasa kao predstavnice
Hrvatske sudjelovale na Balkan country capacity building peer study visit, u Londonu, UK.
Posjetili smo Nacionalni MS centru u Londonu, odslusali niz edukativnih predavanja na
razli¢ite teme te odrzali sastanak sa predstavnicima MSIF (MS International federation).
Cilj studijskog posjeta bio je da MS drustava sa podrucja Balkana nauce strategije i prakse
od razvijenijih organizacija u Europi kako bi razvijali svoj rad u svojim MS drustvima.




24.rujan 2019. godine- sudjelovanje predstavnice SDMSH-a Tanje Malba3e kao ¢lanice na
sastanku izvrsnog odbora EMSP-a u Brusselsu

Od 18. do 20. studenog 2019. godine sudjelovali smo na “Progressing the MS Advocacy
Agenda: MS Patient Group Summit” 2019. u Ateni (Gr¢ka). Na summitu je sudjelujovalo
25 drzava sa svih kontinenata medu kojima i Hrvatska. Tijekom summita najvise smo se
bavili podacima o multipli sklerozi koji su sadrzani u MS Indexu, projektu koji pokusava
sublimirati podatke iz cijelog svijeta u jedan izvor.




25. do 26. studeni 2019 godine- predstavnica Saveza i ¢lanica Upravnog odbora Europske
MS platforme Tanja Malbasa sudjelovala je na sastanku Upravnog odbora- EMSP ExCom
meeting u Brusselsu.
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Trogodidnji program ,SOS MS telefon- pravom uslugom do povecanja kvalitete zivota
oboljelih od multiple skleroze” financirano od strane Ministarstva za demografiju, obitelj,
mlade i socijalnu politiku

Program izravno doprinosi razvoju alternativnih socijalnih usluga, stjecanju novih vjestina
oboljelih te potice razvoj suradnickih odnosa razliCitih pruzatelja usluga, a s ciljem
poboljsanja kvalitete zivota osoba s multiplom sklerozom u Republici Hrvatskoj.
Opciciljprograma:smanjenjesocijalneiskljucenostiidoprinosprevencijiinstitucionalizacije
osoba s multiplom sklerozom.

Ciljane skupine: oboljeli od multiple skleroze, u dobi od 18.godina, ¢lanovi zupanijskih MS
udruga c¢lanica sa podrucja cijele Hrvatske.

Aktivnosti u 2019. godini:

Formirana Baza zivotopisa oboljelih od multiple skleroze https://zivotopisi.sdmsh.hr/ koja
je dostupna na nasim web stranicama te je na njoj moguce je samostalno ispuniti online
obrazac i upisati svoje kompetencije odnosno specijaliziran zivotopis svih oboljelih od
multiple skleroze. Podaci iz baze zivotopisa koriste se anonimno, a sluze kao vrijedan izvor
podataka za lobiranje u javnim politikama zapo3ljavanja osoba s invaliditetom.
https://sdmsh.hr/formirana-baza-zivotopisa-oboljelih-od-multiple-skleroze/?fbclid=IwA
R2vQR7zccSVjA740keeeESOdAJA2kqfyPJyANvp1QSfO1M3NmM9FSaZMvHs

Odrzane provedbene radionice pod nazivom, Pripremi se za posao” za oboljele od multiple
skleroze, sa ciljem razvijanja potencijala i informiranja oboljelih od multiple skleroze o
mogucnostima zaposljavanja s obzirom na dijagnozu te savjetovanja pri odlasku na trziste
rada. Takoder, kroz radionice omoguceno oboljelima stjecanje znanja i vjestina, i znanja o
svojim pravima pri zaposljavanju a s obzirom na invaliditet. Na radionicama predstavljena
i ,Baza zivotopisa oboljelih od multiple skleroze”, specijaliziran portal na kojima se
prikupljaju zivotopisi oboljelih od multiple skleroze sa ciljem Sto vece zaposljivosti i
sveopcoj vidljivosti osoba s multiplom sklerozom na trziStu rada. Sve radionice odrzane u
suradnji sa zupanijskim udrugama ¢lanicama Saveza.




01.04.2019.- odrzana radionica u Zapresic¢u

03.04.2019.- odrzana radionica u Popovaci




04.04.2019.- odrzana radionica u Varazdinu

05.04.2019.- odrzana radionica u Karlovcu




08.04.2019.- odrzana radionica u Vukovaru

11.04.2019.- odrzana radionica u Koprivnici




12.04.2019.- odrzana radionica u Bjelovaru

16.04.2019.- odrzana radionica u Slavonskom brodu
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17.04.2019.- odrzana radionica u Zaboku

24.04.2019. — odrzana radionica u Virovitici




25.04.2019.- odrzana radionica u Cakovcu

29.04.2019. - odrzana radionica u Gospicu




30.04.2019.- odrzana radionica u Zadru

03.05.2019.- odrzana radionica u Puli




06.05.2019.- odrzana radionica u Dubrovniku

09.05.2019.- odrzana radionica u Osijeku




10.05.2019.- odrzana radionica u Rijeci

13.05.2019.- odrzana radionica u Pozegi




14.05.2019.- odrzana radionica u Splitu

21.05.2019.- odrzana radionica u Sibeniku




Program “Usluge osobnog asistenta za osobe oboljele od multiple skleroze s najtezom
vrstom i stupnjem invaliditeta”, provedba od 2019. do 2021. godine,financirano od strane
Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku

Pruzanjem usluge osobne asistencije kroz program unaprijedena je kvaliteta zivota osoba
oboljelih od multiple skleroze s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta u zajednici,
omogucena im je socijalna uklju¢enost te ostvarivanje ljudskih prava i dostojanstva.
Programom se takoder osiguralo neovisno planiranje Zivota i Zivot u zajednici osobama
oboljelima od multiple skleroze, potpora i rastere¢enje obitelji oboljelih od multiple
skleroze i zaposljavanje skupine teze zaposljivih osoba (Zene starije Zivotne dobi sa
osnovnim ili srednjoskolskim obrazovanjem).

Ciljevi programa ostvareni su kroz:

-omogucavanje kontrole i izbor Zivljenja osobama oboljelih od multiple skleroze s
najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta pruZzanjem osobne asistencije.

-osnazivanje osoba oboljelih od multiple skleroze na podrudju znanja, vjestina i navika,
jacanje samopouzdanja, poboljsanje psihofizickog zdravlja i socijalne integracije

-¢lanovi obitelji oboljelih od multiple skleroze rastereceni su kontinuirane skrbi za oboljele
od multiple skleroze

-programom pruzanja asistencije osobama oboljelim od multiple skleroze utjecalo se
na proces deinstitucionalizacije unutar cjelokupne populacije osoba s invaliditetom a
smanjena je institucionalna skrb za oboljele od multiple skleroze s najtezom vrstom i
stupnjem invaliditeta.

-provodenjem programa stvoreni su uvjeti za izvaninstitucionalnu skrb oboljelih od
multiple skleroze s najtezom stupnjem i vrstom invaliditeta.

-zaposljavanjem osobnih asistenata korisnicima omoguceno je zaposljavanje osoba u
nepovoljnom polozaju na trzistu rada




,0sobni asistent- podrska samostalnom Zivljenju osobama s multiplom sklerozom 3*-
razdoblje provedbe 24 mjeseca (11. mj. 2018. do 10. mj. 2020.), financiran iz Europskog
socijalnog fonda

Partnerska organizacija na projektu: Drustvo multiple skleroze Zagrebacke zupanije
Projekt“Osobni asistent — podrska samostalnom Zivljenju osobama s multiplom sklerozom
3" doprinosi socijalnoj uklju¢enosti osoba s multiplom sklerozom s najtezim stupnjem i
vrstom invaliditeta kroz daljnji razvoj i povecéanje kvalitete usluge osobne asistencije te
sveukupnu kvalitetu zivota.

Ciljane skupine: Odrasle osobe oboljele od multiple skleroze s najtezim stupnjem i vrstom
invaliditeta u dobi od 18 i stariji, koje imaju izdano Uvjerenje neovisnog tijela vjestacenja.
Kroz projekt se pruza usluga osobne asistencije za 10 korisnika/ica na podrucju Grada
Zagreba i Zagrebacke zupanije.




Jednokratne potpore Grada Zagreba- potpora obiljezavanju XIl. Hrvatskog simpozija
oboljelih od multiple skleroze

Projekt: ,Podrskom do povecanja kvalitete zivota osoba s multiplom sklerozom 2" -
financirano od strane Grada Svete Nedjelje

Omogucavanje pomoci i podrske osobama oboljelima od multiple skleroze:

Promicanje zdravlja i zastite osoba s multiplom sklerozom

Povecanje sveobuhvatne integracije osoba oboljelih od multiple skleroze u drustvo
Povecanje informiranosti osoba oboljelih od multiple skleroze o njihovoj bolesti i njihovim
socijalnim pravima

Laksi suzivot sa multiplom sklerozom

Omogucavanje razmjene iskustava s ostalim oboljelima od multiple skleroze s ciljem
odrzavanja bolesti te povecanja kvalitete Zivota




Projekt,Vjezbanjem do odrzavanja zdravlja“, razdoblje provedbe 2019. godine, financirano
do kompanije Sanofi Aventis d.o.o.

Projekt se provodio u suradnji sa nasim udrugama ¢lanicama:

Drustvom multiple skleroze Splitsko dalmatinske zupanije,

Drustvom multiple skleroze Varazdinske Zupanije,

Drustvom multiple skleroze Krapinsko zagorske Zupanije,

Drustvom multiple skleroze Karlovacke zupanije i

Drustvom multiple skleroze Vukovarsko srijemske Zupanije.

Ciljevi projekta:

razvijanje dopunskihialternativnih usluga redovnoj usluzi koju pruzaju drzavne institucije,
osiguravanje podrske ¢lanovima i ¢lanicama u zajednici u kojoj Zive,

veca samostalnost i neovisnog zZivljenja osoba s multiplom sklerozom

Svaki oblik fizicke aktivnosti (tjelovjezbe) moze ublaziti simptome multiple skleroze, a neka
istrazivanja pokazuju da neki oblici vjezbi mogu ¢ak i usporiti napredovanje ove bolesti.
Dokazano je da upravo tjelovjezba pozitivno utjece na sposobnost hodanja, razinu umora,
misi¢nu snagu, te aerobni kapacitet kod oboljelih od multiple skleroze.

Kroz projekt provoditi su se provodile:

1. Bobath terapija- 3 puta mjese¢no * 9 mjeseci * 9 korisnika za ¢lanove na podrudju
Splitsko dalmatinske Zupanije (vjezbe za ravnotezu),

2. Grupna gimnastika sa fizioterapeutom - 1 puta tjedno * 10 korisnika * 8 mjeseci na
podrucju Varazdinske zupanije (vjezbe ja¢anja misica (staticke vjezbe), vjezbe koordinacije
i ravnoteze, opce kondicione vjeZbe, vjezbe istezanja, vjezbe povecanja opsega pokreta)
3. Vjezbanje u teretani sa stru¢nim nadzorom trenera- 2 puta tjedno * 3 korisnika * 12
mjeseci za korisnike na podrucju Karlovacke zupanije

4.Vjezbanje u teretani sa stru¢nim nadzorom trenera- 1 osoba godisnja ¢lanarina + 2 osobe
godisnja ¢lanarina plivanje (moguénost koristenja svaki dan) na podrucju Vukovarsko
srijemske Zupanije

5. Hipoterapija koja je poseban oblik fizioterapije na neuroloskoj osnovi, pri ¢emu se za
postizanje terapijskog cilja koriste trodimenzionalni pokreti konja. Ova vrsta terapije
provodila se na podrucju Krapinsko Zagorske Zupanije za oboljele od multiple skleroze










Projekt — edukativni program ,Multipla skleroza u praksi obiteljskih lije¢nika i pedijatara” -
financiran od strane kompanije Medis Adria d.o.o.

Savez kontinuirano radi na edukacijama oboljelih iz svih podruéja njihova zivota, zatim
edukacija stru¢njaka iz razlicitih sustava koji u svom podrucju rada djeluju na kvalitetu
Zivota oboljelih od multiple skleroze. S obzirom na promjene u sustavu zdravstva, alii zbog
stalnih novosti u tretmanima i lije¢enju multiple skleroze pojavila se potreba da u suradnji
sa renomiranim stru¢njacima koji se bave multiplom sklerozom educiramo lije¢nike
primarne zdravstvene zastite — obiteljske medicine i pedijatre u sustavu zastite predskolske
djece na temu multiple skleroze. Ovaj program namijenjen je svim lijecnicima obiteljske
medicine i pedijatrima kako bi dobili najnovije informacije o osobitostima, simptomima i
lije¢enju multiple skleroze kao i pracenju tijeka lijeCenja. Neophodno je educirati lije¢nike
kako bi se na vrijeme kod pacijenata uocili simptomi koji se mogu povezati s multiplom
sklerozom te na taj nacin prevenirali progresiju bolesti s obzirom na duljinu postavljanja
same dijagnoze i pocetka lijeCenja adekvatnim terapijama.

25. studeni 2019. godine - Hotel Hilton Garden Inn Zagreb - Odrzana prva u nizu
planiranih edukacija koja je obuhvacala navedene lije¢nike sa podrucja Grada Zagreba,
Zagrebacke zupanije, Karlovacke Zupanije, Sisacko moslavacke zupanije- jedna edukacija,
te Krapinsko zagorske zupanije. Edukacije su prijavljene Hrvatskoj lije¢ni¢koj komori, te
su sudionici edukacije sukladno procjeni Hrvatske lijecnicke komore dobili bodove. Na
edukaciji je sudjelovalo 60-tak lije¢nika opce prakse i pedijatara koji djeluju u Domovima
zdravlja u navedenim zupanijama. Predavanje na temu multiple skleroze odrzala je stru¢na
suradnica dr.sc. Tereza Gabeli¢ sa KBC-a Zagreb.




Publikacije tiskane
u2019. godini
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01.01.2019.- 31.12.2019.

Financijski izvjestaji za 2019. 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 ra¢unovodstvene dokumentacije.

Tijekom 2019. godine Udruga je obavljala aktivnosti iz djelokruga djelatnosti i ovlasti radi
kojih je osnovano.

Udruga nema dugorocnih 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.

PRIHODI U 2019. GODINI

Sukladno Uredbi o racunovodstvu neprofitnih organizacija, prihodi su se priznavali u
izvjeStajnom razdoblju na koje su se odnosili, odnosno u trenutku nastanka poslovnog
dogadaja (neovisno o trenutku naplate).

Prihodi od ¢lanarina i doprinosa priznavali su se u izvjestajnom razdoblju kada su postali
raspolozivi, odnosno prema racunovodstvenom nacelu nov¢anog tijeka (u trenutku kada
u svezi s njima nastane novcani tijek, odnosno naplata).

Prihodi od refundacija odnose se na sredstva doznacena od Fonda za profesionalnu
rehabilitaciju te Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje i ¢ine 0,08% prihoda 2019.
(0,13% prihoda 2018. godine).

Clanarine ¢ine 0,62% ostvarenih prihoda tijekom 2019. godine (2018. godina 0,43%).
Prihodi od imovine odnose se na prihode od kamata na oro¢ena sredstva i depozite po
videnju iiznose svega 9kn (22 kn u 2018. godini).

Prihodi od donacija
Prihodi od donacija ¢ine najveci dio prihoda 2019. godine 99,30%, a ukupno iznose
2.152.056 kn

RASHODI U 2019. GODINI

Rashodi se iskazuju prema nacelu nastanka poslovnog dogadaja, dakle priznaju se u
izvjesStajnom razdoblju na koje se odnose, neovisno o trenutku placanja.

Rashodi za usluge odnose se na troskove studentskog servisa, usluge telefona, poste,
tekuceg odrzavanja, zakupnina i najamnina, komunalne usluge, racunalne usluge, graficke
i tiskarske usluge, knjigovodstvene usluge, javnobiljeznicke usluge.

Ostali materijalni rashodi odnose se na troskove reprezentacije za radionice, simpozije,
skupstinu, godisnje ulaznice za bazene, ¢lanarine i sl.

Za materijalnu imovinu i sitan inventar obra¢unata je amortizacija u 2019. godini u
ukupnom iznosu od 15.678kn.

Financijski rashod u iznosu od 4.363kuna odnosi se na bankarske usluge i usluge platnog
prometa te negativne tecajne razlike i valutne klauzule.

Rashodi vezani za financiranje povezanih neprofitnih organizacije iznose 366.912kn i
odnose se na tekuce rashode vezane uz financiranje povezanih neprofitnih organizacija u
sklopu zajednickih projekata.

Godisniji izvjestaj o radu 2019.
Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske
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