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Postovani ¢lanovi/ice, suradnici i partneri.. .

ako pogledamo unatrag na 2020. godinu, nema nikakve dileme, nismo ni slutili $to nas sve zajedno ocekuje
kada smo ju docekivali... ova je godina pretpostavljamo za ve¢inu nas izvukla na povr$inu mnoge nase
negativne emocije kao strah, izgubljenost, bespomocnost, bijes, tjeskoba. .. ljudska smo bica i sva ta stanja
su upravo to, ljudska, shvatljiva i opravdana. Pomisao na proteklu godinu prvo nas asocira na koronavirus,
lockdown, strepnju za vlastito zdravlje i zdravlje nasih obitelji, frustracije na opre¢ne informacije. .. o svemu
tome iskreno se nadamo da ¢emo vrlo brzo spominjati kao dio nase proslosti i da ¢emo se vratiti na “staro
normalno” Svi smo osjetili i dalje osjecamo taj ogroman strah od buduc¢nosti u vrijeme pandemije, no
moramo naglasiti da osobe s multiplom sklerozom od samog pocetka dijagnoze nazalost kontinuirano Zive
taj strah i neizvjesnost koju sa sobom donosi dijagnoza multiple skleroze.

2020. godinu pamtiti ¢emo po velikim promjenama i velikim izazovima u radu Saveza kao i nasih temeljnih
udruga clanica, zbog cjelokupne situacije izazvane pandemijom COVID-19, no definitivno moramo
naglasiti kako je nase djelovanje ove godine pokazalo neizmjernu vaznost i znacaj u pruzanju neophodnih
usluga koje pruzamo kao MS zajednica u Hrvatskoj bilo kroz Savez ili nase Zupanijske udruge. Mi smo
nastavili raditi, koliko je bilo u nasoj mod¢i, i onda kada je sve drugo stalo, kada je i zdravstveni sustav
zakazao. .. mi smo bili tu za Vas... rjesavali smo pojedinacne slucaje kada je ,,gorilo’; kada se mnogi od Vas
nisu imali vise kome obratiti, kada su mnogi od Vas zbog sustava izgubili svoje dostojanstvo normalnog
zivota. .. Bila je ovo teska godina, jo$ uvijek je tesko i upravo je sada, viSe nego ikad, neizmjerno vazno da
smo zajedno, da ostanemo povezani stoga Vas i dalje pozivamo da nam se obratite s povjerenjem.

Iskustvo s pandemijom motiviralo nas je u odvaznost i odlu¢nost, pa moramo naglasiti kako unatoc svemu
mozemo reci da je u konacnici rezultirala jednom od boljih godina u nasem razvoju. Zasto? Ponosni smo
$to smo osigurali niz novih usluga za sve osobe oboljele od multiple skleroze, naucili Zivjeti u virtualnom
svijetu i na taj nacin nastojali svim oboljelima od MS-a pruziti pravodobne informacije, odgovoriti na Vasa
pitanja, rijesiti Vase dileme, biti tu kada Vam je potrebno netko da Vas saslusa... Stoga se ovim putem
zelimo zahvaliti svim nasim stru¢nim suradnicima koji su radili sa nama u 2020. godini, prvenstveno
neurolozima, neuropedijatrima, psiholozima, ali i svim ostalim, a bilo Vas je mnogo. Hvala i svima Vama
koji ste nam dali povratne informacije, hvala za svaku pohvalu i kritiku, sve nas one na neki nacin tjeraju
da i dalje idemo prema naprijed i da budemo ono $to se od nas ocekuje. Veliko hvala i svim institucijama,
sponzorima i donatorima koji su prepoznali vaznost nasih projekata i programa i financijski nas podrzali u
ostvarenju zajednickih ciljeva.

Svi mi, koji smo tu zbog Vas osoba s multiplom sklerozom, koji svojim djelovanjem kontinuirano radimo
na pruzanju podrske u svim aspektima Zivljenja s MS-om Zzivimo u vjeri da ¢e se u skorijoj budu¢nosti
pronadi lijek za izljecenje multiple skleroze. No, do tada... dajemo Vam obecanje da ¢emo se truditi da
Vam olaksamo, truditi da osobe s MS-om, kao i sve osobe s invaliditetom u RH imaju maksimalno moguci
pristup prvenstveno kvalitetnoj zdravstvenoj skrbi, kvalitetnim socijalnim uslugama koje su Vam potrebne,
kvalitetnim i pravodobnim informacijama koje ¢e Vam pomo¢i u lak$em nosenju sa boles¢u.

S tom vjerom uvodimo Vas u jo$ jedno Glasilo Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske, koje upravo
Citate, sa kratkim pregledom rada Saveza i udruga ¢lanica u 2020. godini.

Tim Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske



Pregled rada
Saveza drustava multiple
skleroze Hrvatske

Digitalna 2020. godina

Dizajnirana i izradena nova web stranica Saveza - prvo mjesto informiranja i edukacije osoba s MS-
omuRH isire

Web stranica Saveza (sa preko 50.000 korisnika samo u 2020. godini) ve¢ dugi niz godina prvo je mjesto
pravodobnog informiranja i edukacije osoba oboljelih od multiple skleroze u Republici Hrvatskoj ali i Sire,
te smo ponosni $to je upravo u teskoj 2020. godini dobila veliko osvjezenje. Mnogi od Vas u prethodnom
razdoblju davali ste nam kritike na nepreglednost i tesko pronalazenje informacija na nasoj web stranici
i hvala Vam na tome, jer smo upravo zbog toga u 2020. godini napravili potpuno novu web stranicu,
koja sa novim prepoznatljivim dizajnom i sa mnogim novim sadrzajima omogucava svima vrlo lako
pronalazenje informacija, edukativnih sadrzaja i usluga. Prema povratnim informacijama koje smo dobili
od Vas, vjerujemo kako je ovo bio klju¢an trenutak za tu veliku promjenu i zbog situacije sa pandemijom
koronavirusa gdje smo Vas upravo putem nasih stranica obavjestavali o svemu $to je bilo vazno.

U sklopu nove web stranice izraden je detaljan katalog prava iz svih sustava za osobe s MS-om i kutak
za profesionalce u kojem zdravstveni djelatnici mogu pronaci korisne edukativne materijale o MS-u.
Izrada takve zahtjevne stranice ne bi bila moguca bez nasih vjernih partnera koji su prepoznali vaznost
ovog zahtjevnog procesa i financijski podrzali upravo stvaranje te potpuno nove web stranice. Zahvaljujemo
se stoga, i ovim putem, kompaniji Roche Hrvatska d.o.0 na vrijednoj donaciji koja nam je to omogucila.
Pratite nas i dalje, pronadite informacije na istoj, a mi obecajemo da ¢emo se i dalje truditi da sve sto Vam je
potrebno bude na jednom mjestu na www.sdmsh.hr.

Takoder, na web stranici postoji mogu¢nost vrlo jednostavnog davanja donacije Savezu drustava multiple
skleroze Hrvatske i jako to nismo nigdje isticali niti pozivali ikog na donaciju, najiskrenije se zahvaljujemo
onima koji su putem te mogucnosti dali svoj prilog za razvoj MS zajednice u Hrvatskoj.

*V/ %> Glasilo
s °\  Saveza drustava multiple |
o‘.' skleroze Hrvatske



Usluge i podrska Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske osobama oboljelima od multiple skleroze
kroz 2020. godinu.

Napomena: sve usluge i podrske koju Savez drustava multiple skleroze Hrvatske pruza su besplatne za
osobe oboljele od multiple skleroze.

SOS MS telefon 0800 77 89

SOS MS telefon namijenjen je svim osobama oboljelima

od multiple skleroze (MS) i ¢lanovima njihovih obitelji

bez obzira na kojem podrudju Zzive. Na telefonu je bila

dostupna savjetnica koja je informirala sve oboljele od

MS-a o niz razli¢itih tema bilo da se radi o pravima iz

socijalnog, mirovinskog ili zdravstvenog sustava, radnim i

drugim pravima, lijecenju i rehabilitaciji multiple skleroze,

jedinstvenom tijelu vjestacenja, o uvjetima uclanjenja u nase

temeljne Zupanijske udruge i ¢lanskim povlasticama koje

ostvarujte uclanjenjem u udruge, uslugama koje pruzamo

mi kao savez ili nase udruge clanice.

Takoder, savjetnica je bila tu ako kada ste imali potrebu za

razgovorom, podrsku ako se radilo o nekom obliku diskriminacije, nasilju na radnom mjestu ili u obitelji i
sva druga pitanja u bilo kojem pogledu Zivljenja s MS-om, bilo da su zvali sami oboljeli od MS-a ili ¢lanovi
Vasih obitelji i/ili prijatelja. Kontaktirala je i suradivala sa niz institucija u rjeSavanju pojedina¢nih slucajeva
i nastojala rijesiti svaki problem. Kroz cijelu 2020. godinu savjetnica na SOS MS telefonu odgovorila je na
ukupno 783 razlicita upita.

SOS MS telefon financiran je u sklopu trogodisnjeg programa ,,SOS MS telefon — pravom uslugom do
povecanja kvalitete Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze®, Ministarstvo rada mirovinskog sustava,
obitelji i socijalne politike.

SOS MS telefon- pitaj neurologa
U 2020. godini u usluzi SOS MS telefona napravljen je iskorak u procesu pravodobnog i cjelovitog
informiranja oboljelih o svim pravima i mogu¢nostima lijecenja ove, jo$ uvijek neizljecive bolesti s tisucu
lica. Uvedena je dodatna usluga SOS MS telefon - pitaj neurologa. Kroz cijelu godinu, dva puta mjese¢no
u unaprijed najavljenim terminima na SOS MS telefon javljali su se strucni suradnici- dezurni neurolozi iz
tri klinicka bolnicka centra. Rijec je o specijalistima — neurolozima koji su primarno educirani za multiplu
sklerozu i imaju odgovore na sva vazna pitanja vezana za ovu bolest, ponajprije za lijekove koji su dostupni
za usporavanje progresije bolesti.
Strucnjaci koji su sudjelovali u ovom projektu i odgovarali na Vasa pitanja bili su:
Prof.dr.sc. Mario Habek, Prof. dr.sc. Marija Bo$njak Pasi¢, Dr.sc. Tereza Gabeli¢, Dr.sc. Ivan Adamec, Dr.sc.
Barbara Barun iz KBC-a Zagreb, zatim Doc.dr.sc. Ines Lazibat iz Klinicke bolnice Dubrava i Prof.dr.sc.
Vanja Basi¢ Kes iz KBC-a Sestre Milosrdnice.
Navedeni strucni suradnici kroz 48 sati ove usluge putem SOS MS telefona odgovorili su na ukupno
166 upita oboljelih, $to iznosi preko 22% svih poziva pristiglih na SOS MS telefon u protekloj godini.
Projekt je kroz cijelu 2020. godinu financirao Sanofi Genzyme, te se nadamo nastavku uspjesne suradnje i u
2021. godini i nastavku ove vrijedne usluge za osobe oboljele od multiple skleroze.
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Baza podataka SDMSH

Podaci o broju osoba oboljelih od multiple skleroze (MS) u RH,
nazalost jo§ uvijek nisu objedinjeni kroz jedinstveni nacionalni
Registar oboljelih, te manjak takvih podataka ne omogucuje
objektivno financijsko i kvalitativno lijecenje oboljelih od MS-a.

Od 2005. godine do danas Baza podataka SDMSH-a je dala veliki doprinos pocecima istrazivanja
epidemiologije multiple skleroze u Hrvatskoj, te su njeni podaci koristeni za istrazivanje Hrvatskog zavoda
za javno zdravstvo koji je uz podatke iz baza unutar sustava zdravstva koristio i podatke iz Baze podataka
SDMSH. Baza podataka saveza kontinuirano se azurira i prikuplja podatke o osobama oboljelima od
multiple skleroze u Hrvatskoj, a anketni upitnik za bazu sukladan je Zakonu o zatiti osobnih podataka
i odobren od strane Agencije za zastitu osobnih podataka Republike Hrvatske. Do tiskanja ovog izdanja
Glasila, u Bazi podataka SDMSH evidentirani su podaci za ukupno 3117 osoba oboljelih od multiple
skleroze u Hrvatskoj, dok su samo u 2020. godini azurirani podaci za 623 osobe oboljele od multiple
skleroze. Baza podataka SDMSH kontinuirano se financira u sklopu programa ,,SOS MS telefon — pravom
uslugom do povecanja kvalitete Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze” od strane Ministarstva rada,
mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike.

SavjetovaliSte za djecu oboljelu od multiple
skleroze i njihove obitelji

U 2020. usuradnjisa KBC-om Sestre milosrdnice
i neuropedijatrima na nasu inicijativu otvoreno
je savjetovaliSte za djecu oboljelu od multiple
skleroze i njihove obitelji. U situaciji sa
pandemijom savjetovali§te je i viSe nego od
pomodi za mnoge obitelji i djecu. Informacije
o radu savjetovaliSta i strunim suradnicima

mozete pronaéi na nasoj web stranici www.
sdmsh.hr.

Virtualni MS savjetnik

Virtualni MS savjetnik nova je usluga i podrska oboljelima od MS-a, koju smo pokrenuli
s 01. srpnjem 2020. godine, a koji za cilj ima informiranje oboljelih od multiple skleroze,
a od strane razli¢itih stru¢njaka sa razlicitih podrucja specijalnosti putem online obrasca
na portalu Baze znanja SDMSH. Omogucava video odgovore na razlicita pitanja osoba
s MS-om od strane stru¢njaka koji se bave multiplom sklerozom ili mogu dati strucan
savjet s obzirom na svoju specijalnost, te oboljeli na taj nacin dobiju odgovor koji je
provjeren, azuran i koji je namijenjen upravo svakoj osobi s MS-om ponaosob. Svaki
mjesec, od 1. srpnja 2020. godine najavljivali smo na svim nasim kanalima komunikacije,
od Facebook-a, preko web stranice i Instagrama putem Facebook-a, Instagrama i web
stranice jednog stru¢njaka koji je taj mjesec odgovarao na pitanja oboljelih. Oboljeli su
mogli poslati pitanje, a upiti su mogli biti i anonimni. Nakon $to smo prikupili sva pitanja,
najavljenog stru¢njaka snimali smo kako odgovara na svako postavljeno pitanje, te su
snimljeni videi svakog postavljenog pitanja, a objavljeni na web stranici Baze znanja
pod Pitanja i odgovori Virtualnog MS savjetnika. Na stranici, postoji kategorija ,,Arhiva
pitanja i odgovora’, gdje oboljeli od MS-a sve odgovore stru¢njaka mogu potraziti ovisno
o specijalnosti stru¢njaka, te i na taj na¢in mozda pronaci informaciju koju traze.
Zahvaljujemo se kompanijama Medis Adria d.o.0. i Merck d.o.o. koji su financijski
podrzali ovaj projekt i omogucili Vam odgovore Virtualnih MS savjetnika, te se iskreno
nadamo da ¢emo i u 2021. godini nastaviti sa ovom uslugom.
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Portal Baza znanja

Portal Baza znanja jedinstveno je web mjesto sa relevantnim
informacijama o multipli sklerozi, a koje su kreirane od strane
strunjaka za multiplu sklerozu. Baza znanja nastala je kao
rezultat dugogodisnjih potreba nasih ¢lanova, osoba s MS-om, za
informacijama o bolesti, nac¢inima lijecenja te svih ostalih aspekata
zivota s multiplom sklerozom. Informacije u Bazi znanja daju
iskljucivo strucni suradnici koji se bave multiplom sklerozom.

Portal je podijelien u 8 poglavlia vezano uz MS i to: Sto je
MS, Dijagnoza i simptomi, Lijecenje i terapija, Rehabilitacija,
Komplementarne i alternativne metode lije¢enja, Psihicko zdravlje i
Ostale teme. Pod kategorijom ostale teme mozete pronaci informacije
o Trudnodi, dojenju i MS-u, Seksualnost i MS, Obitelj i MS, Prehrana
i MS, Multipla skleroza i COVID -19. I na kraju, zadnje poglavlje
je Digitalna knjiznica gdje se mogu pronaci informacije na razlicite
teme. Bazu znanja potrazite preko web stranice Saveza ili direktno na
www.bazaznanja.sdmsh.com.hr.

Kroz 2020. godinu na kreiranju novog sadrzaja u Bazi znanja radili su
sliedeci stru¢njaci:

Prof. dr.sc. Vanja Basi¢ Kes, Dr.sc. Tereza Gabeli¢, prof.dr.sc. Mario
Habek, drsc. Ivan Adamec, prim.dr.sc. Goran Arbanas, Profesor
psihologije i psihoterapeut Boris Blazini¢, dr.sc. Barbara Barun i
Klinicka psihologinja Maja Batista.

Katalog prava

Na novoj web stranici Saveza izraden detaljan katalog prava za osobe
oboljele od multiple skleroze. Katalog prava strukturiran je kroz 7
kategorija i to: povlastice na temelju clanstva u udruzi, prava iz sustava
zdravstvenog osiguranja, prava iz sustava mirovinskog osiguranja,
prava iz sustava socijalne skrbi, mobilnost, porezne olaksice i ostala
prava. Kroz svaku kategoriju detaljno su objasnjena prava koje osobe
s multiplom sklerozom mogu ostvariti, uvjeti i nacin za ostvarivanje
prava, te su dostupni obrasci i popis dokumentacije koja je potrebna
za ostvarivanje svakog pojedinog prava. Katalog prava kontinuirano
¢e se azurirati.

MS Mreza

MS MREZA jo3 je jedno unaprjedenje naseg rada. Kao organizacija
koja prepoznaje trendove i ima razvijene drustvene mreze, na
kojima ima nekoliko tisuca pratitelja, uvidjeli smo potrebu za web
mjestom koje ¢e osim Facebook-a, omoguciti stvaranje specificne
web MS zajednice u kojoj ce svatko ¢iji je zivot obiljezen MS-om
pronaci odgovore na sva svoja pitanja. MS Mreza je dizajnirana za
MS pacijente, ¢lanove obitelji kao i za zdravstvene djelatnike i sve
one Ciji je Zivot obiljezen multiplom sklerozom. Do zakljuc¢enja ovog
broja Glasila SDMSH-a, zapoceli smo s razvojem web stranice za MS
Mrezu, razvili njene mogu¢nosti i izgled te napravili plan za otvaranje
prvih MS grupa za podrsku.

Zahvaljujemo se kompaniji Medis Adria d.o.o. i Sanofi Genzyme
koji su prepoznali vaznost ovog projekta i podrzali nas donacijom za
razvoj web stranice koja ¢e je posvecena MS Mrezi.
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PODCASTOVI, VIJESTI | INFORMACIE

MSTV- prva Internet televizija koja se bavi multiplom sklerozom

MS TV je jedinstveno web mjesto na kojem objavljujemo podcastove u kojima intervjuiramo stru¢njake iz
podrucja zdravstva, zakonodavstva, oboljele od multiple skleroze, clanove obitelji oboljelih kao i sve one koji
su na bilo koji nacin povezani s multiplom sklerozom. Na ovoj prvoj Internet televiziji od stru¢njaka mozete
¢uti kako ¢e najnovija pobolj$anja i promjene u zdravstvenim politikama utjecati na lije¢enje MS-a i kvalitetu
zivota. Prilika je to da na neposredan nacin dajemo informacije, otvorimo neke nove teme i ugostimo sve
one koji Zele imati priliku izreci svoja razmisljanja javno. U potpunosti smo nezavisni i mozemo pricati o
¢emu god Zelimo i kada Zelimo.

Portal MSTV mozete prona¢i na www.mstv.sdmsh.com.hr gdje smo u zadnjem kvartalu 2020.
godine objavili ukupno 15 podcastova i to sa sljede¢im gostima i temama:

« Razgovor sa neuropedijatrom/gosca prof.dr.sc. Masa Malenica, KBC Sestre

« Kognitivne poteskoce kod MS-a/gosca prof.dr.sc. Vanja Basi¢ Kes, KBC Sestre Milosrdnice

o MS iz perspektive psihologa/gost prof. psihologije i psihoterapeut Boris Blazinic¢

« Cijepljenje i MS/gost dr.sc. Ivan Adamec, KBC Zagreb

« Kilinicka ispitivanja lijekova za MS/gost prof.dr.sc. Mario Habek

o Pedijatrijski MS iz perspektive klinickog psihologa/gost dr.sc. Maja Batista, KBC Sestre
Milosrdnice

« Fizioterapija kod MS-a/gost fizioterapeut Mislav Keser, Drustvo multiple skleroze Grada
Zagreba

o Humani posao- biti OSOBNI ASISTENT/gosc¢a gda. Vesna Ivanci¢, osobna asistentica u
Savezu drustava multiple skleroze Hrvatske

« O Lifestyle medicini sa Igorom Jukicem/Gost: prof. dr.sc. Igor Jukic¢, Kinezioloski fakultet
u Zagrebu i direktor tvrtke Biotrening

o Osobna pric¢a na temu mladih s MS-om/gos§c¢a gda Maja Likovi¢, oboljela od multiple
skleroze

« Osobna pric¢a Zivot s MS-om/ gost Marko Kezeri¢, oboljeli od MS-a

« Osobna pric¢a Zivot s MS-om/ gost Mile Rudan, oboljeli od MS-a

« Odnos pacijenta i lijecnika/gost Ivica Belina, predsjednik Koalicije udruga u zdravstvu

o Knjiga Multipla skleroza/go$ca autorica knjige prof.dr.sc. Vanja Basi¢ Kes

« Zene s multiplom sklerozom-trudnoc¢a i menopauza, prim.dr.sc. Ivan Fistoni¢

Izrada bannera za potrebe snimanja, portala MSTV i snimanje i montaza prvi 15 podcastova
omoguceno je kroz program Razvojne suradnje u podrucju Centara znanja financiran iz
Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva. Zahvaljujemo se svim stru¢nim suradnicima na
svom doprinosu i sudjelovanju u podcastovima.

Svakako ¢emo nastojati osigurati nove sadrzaje na MSTV-u i u narednom periodu, te ugostiti
jo$ mnoge goste sa kojima ¢emo razgovarati o nekim novim temama vezano uz MS. A naravno
zahvaljujemo i donatorima koji su prepoznali vaznost ovog projekta te uz koje ¢emo MSTV
uciniti jo$ dostupnijem svim oboljelima od multiple skleroze u RH.
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Svjetski dan multiple skleroze 2020.

Proveli smo online kampanju ,,Ja sam viSe od MS-a“ ¢ija je svrha bila podizanje svijesti javnosti o multipli
sklerozi, izgraditi i unaprijediti prijateljstva, odnose i povezanosti izmedu osoba u MS zajednici, naglasiti
vaznost povezanosti samog sa sobom i vaznost brige o sebi. Kroz kampanju smo informirali javnost o
izazovima socijalnih barijera i stigme zbog kojih se ljudi s MS-om mogu osjecati usamljeno i izolirano,
poticati osobe s MS-om na povezivanje s drugim osobama i razmjenu iskustava, educirali osobe s MS-om
o mogu¢nostima lijecenja i rehabilitacije kako bi sami zagovarali svoja prava i izbore te slavili brigu o sebi i
svojem zdravlju.

Sluzbeni video kampanje i kratki videi o izazovima u Zivotu s MS-om, objavljene price oboljelih
Kampanja je trajala kroz cijeli svibanj 2020. godine, a za potrebe kampanje izraden je promotivni video u
kojem su o problemima i izazovima s multiplom sklerozom govorili troje oboljelih od multiple skleroze.
Od 15. svibnja do kraja svibnja svaki dan putem drustvenih mreza dijelili smo jedan kratak video u kojem
su osobe oboljele od multiple skleroze prenosili svoja iskustva drugim osobama s multiplom sklerozom.
Paralelno sa svakodnevnim kratkim videima prikupljali smo price, fotografije i poruke oboljelih putem
facebook-a, a najsnaznije poruke i fotografije njih ¢ak 23 objavili smo putem Facebook, weba i Instagrama,
price i dalje mozete pogledati na nasoj web stranici.

Edukativni webinari za osobe s MS-om

Kroz kampanju snimili smo i objavili na web stranicama Saveza 4 webinara sa stru¢nim suradnicima i to:
“Multipla skleroza i pandemija COVID-19” - stru¢na suradnica dr.sc. Tereza Gabeli¢, ,,Preporuke za bolji
zivot s MS-om"- stru¢na suradnica prof.dr.sc. Vanja Basi¢ Kes (osvrt na vidljive i nevidljive simptome MS-a
i savjeti kako ih eventualno ublaziti), ,,Zivot je dobar i s MS-om"- stru¢ni suradnik prof. psihologije Boris
Blazini¢ , ,Vaznost sklada partnerskih odnosa“ stru¢ni suradnik psihijatar doc. dr. sc. Goran Arbanas.
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Provedena online anketa Progresija/napredovanje bolesti

Od 30. travnja do 15. svibnja putem web stranice Saveza proveli smo online anketu na temu
Progresije/napredovanja bolesti medu oboljelima od multiple skleroze ¢iji je cilj bio saznati
kako i na koji nacin progresija bolesti utjece na zivote oboljelih od multiple skleroze, te kako je
pandemija COVID-19 utjecala na svakodnevnicu oboljelih. Anketa je sadrzava 12 pitanja i na
nju je odgovorilo 524 osoba oboljelih od multiple skleroze.

Rezultati ankete pokazali su da kod vecine ispitanika kako multipla skleroza od postavljanja
dijagnoze pa nadalje napreduje odnosno oboljeli imaju pogorsanje neuroloskih ispada. Anketa
je pokazala da napredovanje odnosno progresija bolesti multiple skleroze utjece na gotovo sva
podrudja zivota, no najviSe na odnose na radnom mjestu. Vecina oboljelih od multiple skleroze
smatraju da vlastiti pozitivan stav pomaze u nosenju s napredovanjem bolesti, te da stru¢na pomoc¢
(psiholog, psihijatar) kod nosenja s dijagnozom multiple skleroze nije klju¢na ali je vrlo vazna,
a istrazivanje je takoder pokazalo kako vecina oboljelih jo$ uvijek nailazi na nerazumijevanje
okoline za bolest, te oboljele boli nepravda uzrokovana neznanjem i/ ili im nerazumijevanje
okoline stvara dodatan stres i osjecaju se manje vrijednim. Sto se tice pandemije COVID- 19
nazalost istrazivanje je pokazalo kako je kod viSe od polovice ispitanika pandemija utjecala na
neki od oblika lijeCenja multiple skleroze, a i znacajno je utjecala na svakodnevni zivot oboljelih.
Cjeloviti rezultati ankete dostupni su na web stranicama Saveza.

Nacionalni dan multiple skleroze 2020.

Povodom Nacionalnog dana multiple skleroze, 26. rujna, na Zalost ove godine nismo mogli
obiljeziti odrzavanjem tradicionalnog simpozija za oboljele od multiple skleroze zbog situacije sa
pandemijom koronavirusa, stoga smo organizirali virtualni MS tjedan, od 21. do 26. rujna.
Tijekom MS Tjedna proveli smo niz online aktivnosti, a sve aktivnosti bile su namijenjene
edukaciji i informiranju oboljelih od multiple skleroze, kojih u Hrvatskoj, procjenjuje se ima
gotovo 7000.
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Provedena online anketa medu osobama oboljelima od multiple skleroze ,,Oboljeli od multiple
skleroze u zdravstvenom sustavu za vrijeme COVID-19“

Anketa je provedena u razdoblju od 18. do 25. rujna 2020 godine putem web stranice saveza i u njoj je
sudjelovalo 417 osoba oboljelih od multiple skleroze. Rezultati ankete pokazuju da se 44,9% oboljelih za
vrijeme pandemije ustrucavalo potraziti lije¢nicku pomo¢ zbog straha od zaraze koronavirusom. Kod
62,39% oboljelih od multiple skleroze u vrijeme pandemije kontrolni pregledi kod specijalista su djelomi¢no
ili im nisu uopée bili dostupni. 52,52% oboljelih izjasnilo se kako im se pogorsalo ili djelomi¢no pogorsalo
psihicko stanje uzrokovano nepredvidivom situacijom zbog pandemije COVID-19. 56,93% oboljelih
smatra kako je zdravstveni sustav u vrijeme pandemije djelomi¢no ili u potpunosti zakazao.

Edukativni webinari za oboljele od MS-a

U sklopu MS tjedna snimljena su i pustena 3 webinara za oboljele od multiple skleroze u svrhu edukacije, a

provodili su ih stru¢ni suradnici sa temama:

« ,Osobna asistencija za osobe s multiplom sklerozom", Marica Miri¢, dopredjednica Zajednice Saveza
osoba s invaliditetom Hrvatske

« ,Socijalna prava osoba oboljelih od multiple skleroze®, Vesna Muzina, dipl.socijalna radnica, savjetnica
Pravobraniteljice za osobe s invaliditetom

 “Lijecenje boli kod multiple skleroze, prof.dr.sc. Vanja Basi¢ Kes, KBC Sestre Milosrdnice

Odrzana panel diskusija i online okrugli stol ,,Multipla skleroza za vrijeme COVID-19“

Sudionici panel diskusije: Ivica Belina, Koalicija udruga u zdravstvu — moderator i panelist, Predstavnica
Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske- Dijana Rogini¢, Predstavnik Ministarstva zdravstva, pomo¢nik
ravnatelja Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo dr.sc. Tomislav Benjak, Jelena Matuzovi¢, rukovoditelj
Sluzbe za lijekove i medicinske proizvode HZZO-a, Dr.sc. Tereza Gabeli¢, drmed. — neurologinja KBC
Zagreb, Izv.prof. dr.sc. Masa Malenica — neuropedijatrica KBC Sestre Milosrdnice, Petra Mutav¢i¢, osoba
oboljela od multiple skleroze, Aneta Skreblin, psihologinja DMS Krapinsko zagorske Zupanije. Glavni
zakljucci panela dostupni su na YouTube stranici Saveza
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»1zazovi lijecenja multiple skleroze u regiji- mozemo li bolje?*

Moderator: Ivica Belina, Sudionici online okruglog stola bili su: prof.dr.sc. Vanja Basi¢ Kes, KBC Sestre
Milosrdnice, Tanja Malbasa, Savez drustava multiple skleroze Hrvatske, Indira Mehremi¢, Predstavnica
Udruzenja oboljelih od multiple skleroze kantona Sarajevo, mr.scidr. Amir Mehicevi¢, Klinicki centar
Univerziteta u Sarajevu, Drustvo multiple skleroze Srbije, Predstavnica organizacije Dragana Sutovi¢
Li¢, Ph.D.Ass.Prof. Ivan Barbov, ravnatelj Neuroloske klinike u Skoplju, Ana Karajanova-Dimitrusheva,
predsjednica Nacionalnog MS udruzenja Sjeverne Makedonije, Andrijana Nikoli¢, predstavnica Udruzenje
multiple Skleroze Crna gora, Ljiljana Radulovi¢, neurolog, Udruzenje multiple Skleroze Crna gora. Klju¢ni
dijelovi panela objavljeni su na You Tube kanalu Saveza.

Prikazivanje filma ,,Rodendanski poklon*

Rodendanski poklon prvi je kratki film o multipli sklerozi u Sjevernoj Makedoniji. To je prvi uspjesno
realizirani projekt Nacionalnog udruzenja za MS i Fakulteta dramskih umjetnosti u Skoplju. Film vjesto
prikazuje stvarnost, zdravstvene i socijalne izazove s kojima se suocavaju osobe s multiplom sklerozom.
Film je prikazan na sam Nacionalni dan multiple skleroze na youtube kanalu Saveza, gdje se i dalje moze
pogledati.

Prikazivanje filma ,,Rodendanski poklon*
Rodendanski poklon prvi je kratki film o
multipli sklerozi u Sjevernoj Makedoniji.
To je prvi uspjeSno realizirani projekt
Nacionalnog udruzenja za MS i Fakulteta
dramskih umjetnosti u Skoplju. Film vjesto
prikazuje stvarnost, zdravstvene i socijalne
izazove s kojima se suocavaju osobe s
multiplom sklerozom. Film je prikazan na
sam Nacionalni dan multiple skleroze na
youtube kanalu Saveza, gdje se i dalje moze
pogledati.
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Odrzan tre¢i MedTalk pod nazivom ,,MS je
trajno progresivna bolest

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske bio
je domacin treceg MedTalk-a koji se odrzao 1.
listopada 2020. s ciljem edukacije i informiranja
oboljelih od multiple skleroze.

U sklopu treceg u nizu MedTalk-a, posvecenog trajnoj progresiji multiple skleroze, govorili su i donijeli
zakljucke sljedeci govornici: Prof.dr. sc. Mario Habek — KBC Zagreb, Prof.dr.sc. Vanja Basi¢ Kes - KBC
Sestre milosrdnice, Dr. sc. Tereza Gabeli¢ - KBC Zagreb, Diana Kralj, drmed. - tajnica KOHOM-a, Zeljko
Pudi¢, osoba s MS-om i Dijana Rogini¢ - izvr$na direktorica Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske.
Skup je moderirala novinarka HINE- Vedrana Lavra.

Po zavrsetku izlaganja i diskusije, zajednicki su doneseni sljedeci zakljucci i preporuke vezane uz multiplu
sklerozu, kao trajno progresivnu bolest i to su: Multipla skleroza je trajno progresivna bolest, od samog
pocetka. Progresija bolesti je spora te time moze biti neuocljiva na svakodnevnoj osnovi — dok ne dode do
trajne onesposobljenosti (invaliditeta). Bolest moze biti aktivna i prije pojave simptoma. Progresija bolesti
moze biti tiha i isto tako ne mora biti vezana uz samu aktivnost bolesti (Subove, relapse). Progresija se moze
pratiti klinickim testovima. Rano lije¢enje usporava progresiju bolesti. Rano lije¢enje smanjuje rizik nastupa
trajne onesposobljenosti (invaliditeta). Rano lijecenje odgada nastup trajne onesposobljenosti (invaliditeta).
Na rano lijecenje ne mora utjecati samo rano otkrivanje bolesti i odluka lije¢nika vec i objektivne prepreke
administrativne prirode. Bolesnici bi trebali imati pravo na rano lijecenje.

MedTalk- drustveno odgovorna inicijativa u organizaciji Roche Hrvatska, pokrenuta je s ciljem poticanja
dijaloga, razmjene misljenja i suradnje medu razli¢itim dionicima u javno-zdravstvenom sustavu, koja otvara
aktualna pitanja iz podrucja zdravstva i potice sve javnosti na unapredenje kvalitete sustava. Zahvaljujemo
se kompaniji Roche Hrvatska $to su nas odabrali da budemo domacini ove inicijative.

Takoder, zahvaljujemo se svim donatorima i sponzorima koji su financijski podrzali aktivnosti obiljezavanja
Nacionalnog dana multiple skleroze koje su provedene kroz MS tjedan, a to su uz kompaniju Roche
Hrvatska i kompanija Merck d.o.o. i Medis adria d.o.o.
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Ukratko o provedbi projekata i programa u 2020. godini

Program ,,Usluge osobnog asistenta za osobe s najtezom
vrstom i stupnjem invaliditeta, financiran je od strane
Ministarstva za demografiju obitelj mlade i socijalnu politiku
danasnjeg Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji
i socijalne politike. Trajanje programa od 2019. do 2021.
godine, u 2020. godine kroz program pruzali smo uslugu
osobne asistencije za 12 osoba s multiplom sklerozom sa
podrucja Grada Zagreba, Medimurja i Pule.

Opdi cilj programa: Unaprijedenje Zivota osoba oboljelih od
MS-a s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta, kojima je
bila nuzno potrebna prakti¢na pomo¢ u samozbrinjavanju,
kako bi postali kreatori i kontrolori svoga zivljenja. Usluga
osobne asistencije podrazumijeva moguc¢nost osoba
s invaliditetom da kompenziraju svoj invaliditet kroz
delegiranje zadataka drugim osobama.

Projekt “Osobni asistent - podrska samostalnom
Zivljenju osobama s multiplom sklerozom 3 trajanje
projekta 11/2018 do 04/2021, nositelj Savez drustava
multiple skleroze Hrvatske, partnerska organizacija u
projektu: Drustvo multiple skleroze Zagrebacke zupanije.
Projekt je financiran iz Europskog socijalnog fonda.
Voditeljica projekta: Lucija Dugorepec. Kroz program smo
pruzali uslugu osobne asistencije za 10 osoba sa podrucja
Grada Zagreba i Zagrebacke Zupanije.

Cilj projekta: Povecanje socijalne ukljucenosti osoba
s multiplom sklerozom s najtezim stupnjem i vrstom
invaliditeta kroz daljnji razvoj i povecanje kvalitete usluge
osobne asistencije te sveukupnu kvalitetu Zivota.

Razvojnasuradnjaupodrucjucentaraznanjazadrustveni
razvoj- 8. Centar znanja podrucje unaprjedenja kvalitete
Zivota osoba s invaliditetom

Razvojnu suradnju financira Nacionalna zaklada za razvoj
civilnoga drustva, a Centri znanja za drustveni razvoj djeluju
kao svojevrsne think-do-tank organizacije a kroz 8. Centar
znanja zajedno sa jos 12 saveza udruga osoba s invaliditetom
djelovali smo kroz sljedece aktivnosti:

-istrazivanja i analize javnih politika iz podrucja djelovanja,
-prijenos specificnih znanja u Republici Hrvatskoj i u
zemljama jugoistocne Europe,

-razvoj drustvenih potencijala te

-zagovaranje pozitivnih drustvenih promjena.
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Uz ve¢ navedene aktivnosti razvoja i pokretanja MST V-a i snimanja i objavljivanja 15 podcastova na
razli¢ite teme vezane uz MS u 2020. godini smo kroz ovu podrsku odradili i niz aktivnosti kao $to su:
Aktivno sudjelovanje u izradi Europskog MS Barometra 2020. u suradnji sa Europskom MS
platformom- prikaz populacije osoba s multiplom sklerozom u Europi, razli¢ita podrucja pokrivenosti
sa naglaskom na pristup lijecenju i rehabilitaciji, prikupljenim informacijama omoguciti ¢emo lakse
zagovaranje javnih politika za osobe s MS-om u Hrvatskoj

Sudjelovanje na izradi Atlas of MS sa MSIF-om (Multiple Sclerosis International Federation),
epidemiologija pacijenata s multiplom skerozom na svjetskoj razini

Aktivno smo sudjelovali u programima, sjednicama Predsjednistva i Skupstini Zajednice Saveza osoba
s invaliditetom Hrvatske, te u donosenju i provedbi Zakonskih akata koja se ticu osoba s invaliditetom
Sudjelovali smo u radu Povjerenstva Vlade Republike Hrvatske za osobe s invaliditetom, monitoringu
nacionalnih propisa i pravilnika — te na taj nacin utjecali na javne politike

Aktivno sudjelovali u radnim skupinamaza izradu Zakona o osobnom asistentu i Zakona o inkluzivnom
dodatku

Sudjelovali smo na godi$njoj Skupstini i Godisnjoj konferenciji Europske MS Platforme 2020. kao
predstavnici oboljelih od multiple skleroze Hrvatske

Gda. Tanja Malbasa aktivno sudjelovala na sastancima izvr$nog odbora Europske MS platforme kao
clanica.

Zagovaranje pozitivnih promjena u smjeru promjena zakonske regulative odnosno Zakona o stazu
osiguranja s povecanim trajanjem (beneficirani radni staz) gdje smo od Ministarstva zahtijevali
omogucavanje obracuna istog za obrtnike osoba s invaliditetom- te na nasu inicijativu isto i promijenili
¢ime je uklonjena diskriminacija osoba s invaliditetom pa tako i osoba s multiplom sklerozom koji su
obrtnici.

Predsjednica Saveza zajedno sa predstavnicima saveza i udruga sudjelovala je na prijemu kod
predsjednika RH Zorana Milanovic¢a gdje su iznijeli poteskoce i probleme s kojima se suocavaju osobe s
invaliditetom u Hrvatskoj. Medu potesko¢ama s kojima se svakodnevno susre¢u izdvojili su i nedovoljno
kvalitetnu suradnju izmedu zdravstvenog i socijalnog sustava, nedovoljnu dostupnost javnih sluzbi i
institucija za osobe s invaliditetom, neujednacenu praksu vjestacenja invalidnosti, nerijeSen sustav
financiranja udruga osoba s invaliditetom.

Sudjelovanje na Virtualnom okruglom stolu ,,Digitalna pristupac¢nost od zakona do prakse” u
organizaciji Sredi$njeg drzavnog ureda za razvoj digitalnog drustva

Uodi izbora proveli smo istrazivanje medu politickim strankama u RH koji smo istrazivali na koji
nacin ¢e u iducem cetverogodi$njem razdoblju biti uredena prava osoba s multiplom sklerozom, na
koje nacine ¢e se poboljsati kvaliteta njihova Zivota te §to su kao stranke spremni napraviti za osobe s
multiplom sklerozom i opcenito za osobe s invaliditetom koje planiraju implementirati ukoliko dobiju
povjerenje gradana za formiranje Vlade RH u narednom razdoblju- rezultate ankete mozete pronaci na
nasi web stranicama

3. prosinca povodom Medunarodnog dana osoba s invaliditetom sudjelovali smo na sastanku sa
premijerom Andrejem Plenkovicem gdje smo razgovarali o potrebnim zakonskim promjenama za
poboljsanje kvalitete Zivota svih osoba s invaliditetom u Hrvatskoj

26. rujna povodom Nacionalnog dana multiple skleroze izvr$na direktorica Dijana Rogini¢ sudjelovala
je na virtualnoj radio kavi u eteru Radia92FM
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Odrzana 2 tematska skupa u suradnji sa ostalim savezima ukljucenim u 8. centar znanja na aktualne
teme koje se ticu osoba s invaliditetom u RH, oba sukladno uvjetima putem ZOOM platforme:
1.,,Trening mladih osoba s invaliditetom o neovisnom Zivljenju“ u suradnji s Europskim forumom
osoba s invaliditetom (EDF)- Znacaj Treninga mladih osoba s invaliditetom o neovisnom zivljenju ogleda
se u prijenosu specificnih znanja o neovisnom zivljenju na podrucju RH i drugim europskim zemljama
sudionika Treninga.

2.Tematski skup s klju¢nim dionicima pod nazivom
»Financiranje udruga, inkluzivni dodatak i usluge
pomagaca - gdje smo i $to ocekivati?“ sa svrhom
definiranja klju¢nih koraka kako bismo dosli do
kvalitetnih  sustavnih, zakonskih rjesenja koja ce
poboljsati kvalitetu Zivota preko pola milijuna osoba
s invaliditetom u Republici Hrvatskoj. U sklopu
tematskog skupa, govorili su: Zvjezdana Bogdanovi¢,
savjetnica ministra Aladrovia, Ministarstvo rada,
mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike, Anka
Slonjsak, pravobraniteljica za osobe s invaliditetom,
Ljubica Lukaci¢, saborska zastupnica, Maja Grba
Bujevi¢, potpredsjednica Odbora za zdravstvo i socijalnu
politiku Hrvatskog sabora, Marica Miri¢, predstavnica
8. Centra znanja

Sudjelovanje na konferencijama, skupovima udruga pacijenata i institucija kao i sastancima sa vaznim
dionicima u zajednici- sa svrhom novih znanja i umreZavanja te promicanja prava osoba s multiplom
sklerozom u Hrvatskoj

Koordinatorica projekata i programa SDMSH Tanja Malbasa odrzala je predavanje na tecaju ,, Multipla
skleroza- jucer, danas, sutra“ u organizaciji Medicinskog fakulteta u Osijeku, Klinike za neurologiju
KBC-a Osijek i suradnika

20.0zujka odrzan je First Balkan Region Capacity Building Teleconference for 2020 na kojem su
moderatorice bile Dimitra Kayoulani (Nacionalna organizacija oboljelih od multiple skleroze Grcka) i
Tanja Malbasa iz Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske.

Izvr$na direktorica Dijana Rogini¢ na 14. medunarodnoj konferenciji o statusu i pravima osoba s
invaliditetom u Sanskom Mostu, u organizaciji Koordinacioni odbor udruzenja i saveza osoba sa
invaliditetom Unsko - Sanskog kantona i Koalicija Strategije za unapredenje prava i polozaja osoba sa
invaliditetom u Federaciji BiH, predstavila je temu ,,Kako udruge mogu utjecati na zdravstveni sustav?-
primjer uspjesne kampanje u RH*

U suradnji sa niz organizacija civilnoga drustva ukljucili smo se u inicijativu Podrske za trajnu isporuku
medicinskih pomagala na ku¢nu adresu, nakon $to je HZZO dopisom od 3. travnja 2020. godine
omogucio opciju isporuke ortopedskih pomagala na ku¢ne adrese korisnika

Sudjelovali smo 17.travnja na online sastanku “Organizacije MS pacijenata i COVID - 19” sa ¢lanicama
Europske MS platforme i predstavnicima industrije kako bi zajedno prepoznali nove moguc¢nosti
suradnje i financiranja. U ovo doba globalne krize vise je nego ikad vazno da se zajednica MS-a okupi
kako bi mobilizirala svoje resurse i na koordiniran nacin odgovorila na najhitnije potrebe i prioritete
ljudi pogodenih multiplom sklerozom

20. svibnja 2020. izvrsna direktorica Saveza sudjelovala je na sastanku u Ministarstvu za demografiju,
obitelj, mlade i socijalnu politiku zajedno sa ostalim predstavnicima 8. centra znanja u vezi pitanja koje
smo kao 8. Centar znanja uputili ministarstvima vezano uz nezadovoljstvo statusom i polozajem osoba
s invaliditetom u RH.
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« 9. lipnja 2020. godine zajedno sa nekoliko predstavnika pokreta osoba s invaliditetom sudjelovalo na
sastanku u Hrvatskom zavodu za zaposljavanje vezano uz problematiku ESF natjecaja za udruge koje se
bave osobama s invaldiitetom (projekt Usluge OA, smanjivanje predujma i sl.), zatim sudjelovala je na
sastanku s predstavnicima Ministarstva rada i mirovinskog sustava, Hrvatskog zavoda za zaposljavanje
iZOSI+a 16. lipnja.

« Sudjelovanje na koordinacijskom sastanku Centara znanja za drustveni razvoj od 15. do 17. lipnja u
Sibeniku

o 20.srpnjalzvr$na direktorica Saveza sudjelovala je na sastanku zajedno sa predstavnicima drugih Saveza
udruga osoba s invaliditetom sa premijerom Plenkovi¢em i ministrima. Tema sastanaka bila je aktualno
stanje i problematika osoba s invaliditetom gdje smo predstavili klju¢ne prioritete koje ocekujemo da se
rijeSe u novom sastavu Vlade RH.

 Sudjelovanje na 11. online Kongresu Koordinacije Hrvatske obiteljske medicine gdje je izvr$na
direktorica Dijana Rogini¢ sudjelovala na radionici pod nazivom ,, Multipla skleroza- izazovi suvremene
medicine i Zivota“ gdje je predstavila Savez drustava multiple skleroze Hrvatske i sve aktivnosti, usluge i
podrsku koju pruzamo osobama oboljelima od multiple skleroze.

+ Sudjelovanje na 7. tematskoj online sjednicu Odbora za zdravstvo i socijalnu politiku u suradnji s
pravobraniteljicom za osobe s invaliditetom u sklopu obiljezavanja Svjetskog dana prevencije dekubitusa
na temu ,VAZNOST PREVENCIJE DEKUBITUSA®

Odrzan webinar za lije¢nike primarne zdravstvene zastite i pedijatre na temu ,,Multipla skleroza u
praksi obiteljskih lijecnika®, koji je bodovan od strane Hrvatske lije¢nicke komore. Cilj webinara bio
je da lijecnici primarne zdravstvene zastite i zdravstvene zastite predskolske djece dobiju najnovije
informacije o osobitostima, simptomima i lije¢enju multiple skleroze kao i pracenju tijeka lijecenja.
Sudionici su bili upoznati sa informacijama vezanim uz promjene u sustavu zdravstvenog osiguranja
a vezano uz propisivanje lijekova za multiplu sklerozu. Takoder, upoznali su se sa hrvatskim
smjernicama za MS i COVID-19. Webinar je provodila stru¢na suradnica dr.sc. Tereza Gabeli¢ a na
skupu je sudjelovalo 35 lije¢nika primarne zdravstvene zadtite i zdravstvene zastite predskolske djece
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Trogodisnji program ,,SOS MS telefon- pravom uslugom
do povecanja kvalitete Zivota osoba oboljelih od multiple
skleroze®, financiran od strane Ministarstva rada,
mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike

Partner na programu: Centar za socijalnu skrb
Zapresic

Navedeni program je program koji Savez drustava
multiple skleroze Hrvatske kontinuirano provodi od
2006. godine kada smo prvi puta uveli uslugu SOS MS
telefona i zapoceli sa stvaranje Baze podataka SDMSH.
Kako smo o SOS MS telefonu i Bazi podataka pricali
kroz podrucje usluga i podrska, ovdje ¢emo navesti
koje se to jo$ aktivnosti provode kroz ovaj program. Na
pocetku, valja napomenuti kako smo u 2020. godini
potpisali ugovor sa Ministarstvom o produljenju
programa na sljedece trogodisnje razdoblje.

Rezultati programa u 2020. godini

» Provedba radionica za oboljele od multiple skleroze
— Peer Councellling metoda osnazivanja oboljelih od
multiple skleroze za sva podrudja Zzivota (Zapresic,
Zabok, Karlovac). Promjenom aktivnosti sukladno
izvanrednim okolnostima izazvanim korona virusom
8. travnja odrzana on line radionica na navedenu temu
putem Facebook profila i Facebook stranice Saveza-
radionicu je pregledalo 724 osoba a broj komentara na
video je bio ukupno 125. Vjezbe su se takoder odrzale.

» Vodi¢ za prezivljavanje pandemije ,,Multipla skleroza
i COVID-19“ izraden i objavljen na web stranicama
saveza na facebook stranici i profilu Saveza

o Izradena i tiskana broura ,,Medusobno osnazivanje
oboljelih od multiple skleroze®, priru¢nik za oboljele
od multiple skleroze. Brosura poslana na kuc¢ne adrese
¢lanova temeljnih udruga clanica, evidentiranih u Bazi
podataka SDMSH

o Odrzana online radionica ,Medusobno osnazivanje
oboljelih od multiple skleroze®, profesora psihologije
i psihoterapeuta Borisa Blazinica provedena je na
Facebook stranicama 15. svibnja 2020. godine koja je
ukupno na Facebooku stranice imala doseg od 3887
osoba.

» Kontinuirano nadogradnja i postavljanje novih
dospjelih Zivotopisa u Bazi Zivotopisa oboljelih od
multiple skleroze s ciliem bolje zaposljivosti osoba s
multiplom sklerozo

o Izrada i tisak letaka (3500), sa vizualnim identitetom
programa i informacijama o uslugama koje se pruzaju
u sklopu ovog programa, distribucija istih klju¢nim
dionicima programa
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« Provedena online radionica “Zelim biti neovisan!” za povecanje socijalnog ukljucivanja i poticanje
na neovisno Zivljenje osoba s multiplom sklerozom. 30.10.2020., 16,00 sati, Facebook dogadaj kojim
su povecani potencijali oboljelih od multiple skleroze za neovisno Zivljenje i socijalno ukljucivanje,
omogucen i dijalog izmedu oboljelih kao korak ka povecanim socijalnim kompetencijama. Ukupno
pregleda na Facebook stranici: 129, Ukupno pregleda na YouTube kanalu: 131

o  Odrzan webinar ,,Multipla skleroza i socijalno ukljucivanje” putem web stranice SDMSH 31.10.2020.
u 16,00 sati, kojim je omoguceno informiranje i edukacija oboljelih od multiple skleroze na podrucju
cijele Hrvatske nakoji nacin povecati vlastite personalne kompetencije, kako povecati socijalnu aktivnost
kao preduvjet za neovisniji Zivot. Ukupno pregleda na Facebook stranici: 490, Ukupno pregleda na
YouTube kanalu: 371
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Projekt,, Pravom informacijom do poboljsanja
zdravlja osoba s multiplom sklerozom'
financiran od strane Grada Zapresica
Snimljen film ,Zivot s multiplom sklerozom
u doba COVID-19 - Drustvo multiple
skleroze Zagrebacke Zupanije“ koji je objavljen
premijerno 03. prosinca na Medunarodni dan
osoba s invaliditetom na web stranici i Facebook
stranici Saveza. Film je snimljen u prostorijama
Drustva multiple skleroze Zagrebacke Zupanije,
a u filmu govore ¢lanovi i predsjednica Drustva.
U filmu clanovi udruge govore o nosenju
sa pandemijom, na koji nacin prevladavaju
svakodnevne prepreke i kako je udruga pokusala
olaksati ovo neizvjesno vrijeme. Film je u par
dana pogledalo preko 3000 osoba.

Projekt ,.Vjezbanjem do ocuvanja zdravlja“, u suradnji sa 7 Zupanijskih udruga clanica koji je financiran
od strane kompanije Sanofi Genzyme

Kroz projekt su se provodile sljedece aktivnosti:

1.Bobath terapija- 3 puta mjesecno * 9 mjeseci * 9 korisnika za ¢lanove na podrucju Splitsko dalmatinske
zupanije (vjezbe za ravnotezu),

2.Grupna gimnastika sa fizioterapeutom - 1 puta tjedno * 10 korisnika * 8 mjeseci na podrucju Varazdinske
zupanije (vjezbe jacanja miSica (staticke vjezbe), viezbe koordinacije i ravnoteze, opée kondicione vjezbe,
vjezbe istezanja, vjezbe povecanja opsega pokreta)

3.Individualno vjezbanje u teretani sa strunim nadzorom trenera- 2 puta tjedno * 3 korisnika * 12 mjeseci
za korisnike na podrucju Karlovacke Zupanije

4.Individualno vjezbanje u teretani sa stru¢nim nadzorom trenera + plan vjezbi za svakog korisnika zasebno
prema njihovim potrebama za 4 korisnika na podrucju Krapinsko zagorske Zupanije

5.Individualno vjezbanje u teretani sa stru¢nim nadzorom trenera- 3 korisnika * 2 treninga tjedno na
podrucju Bjelovarsko bilogorske Zupanije

6.Individualne vjezbe s fizioterapeutom u prostorima udruge- Bowen tehnika - manualna terapijska
metoda koja se koristi specijaliziranim pokretima na mekom tkivu u rjesavanju biomehanickih poremecaja.
Utemeljena je na cjelovitom pristupu zdravlju, a usmjerena poticanju optimalnog rada miofascijalnih
segmenata. Vjezbe su se odrzavale za sve zainteresirane ¢lanove udruge - vjezbe su se odrzavale 1 x tjedno
po 4 sata kroz 10 mjeseci.

7.Vjezbe u bazenu (30 min) + grupne vjezbe sa kineziologom (20 min)= 2 x mjese¢no za 12 korisnika kroz
10 mjeseci
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»Sekundarno progresivna multipla skleroza- §to ocekivati“~ virtualne radionice za oboljele od multiple
skleroze financiran od strane kompanije Novartis Hrvatska d.o.o.

Projekt je koncipiran kao provodenje ciklusa radionica o sekundarno progresivnoj multiploj sklerozi
(SPMS). Svaka radionica je bila usmjerena na teme koje pokrivaju sva podrucja Zivota oboljelih.
Ciljvirtualnih radionicajebio informiratiieducirati oboljele od multiple skleroze o sekundarno progresivnim
oblicima multiple skleroze, te na koji nacin poboljsati kvalitetu Zivota sa ovim oblikom multiple skleroze.
Virtualne radionice objavljene su u obliku webinara, na koje su svi zainteresirani mogli prijaviti putem web
stranice sdmsh (www.sdmsh.hr). Informacije o radionicama dijeljene su putem drustvenih mreza (Facebook
stranica i Instagrama), a nakon provedbe radionica iste su i dalje dostupne na nasim web stranicama kao i
Bazi znanja (https://bazaznanja.sdmsh.com.hr/).

Radionice je vodila dr.sc. Tereza Gabeli¢, sa KBC-a Zagreb, koja se bavi multiplom sklerozom na podrucju
Republike Hrvatske. Radionice su se odrzale u razdoblju od 1. studenog do 31. prosinca 2020. godine.
Program radionica:

1. Sekundarno progresivna multipla skleroza — na kojoj su obradene sljedece teme:

Sto je sekundarno progresivna multipla skleroza?

U ¢emu se SPMS razlikuje od ostalih oblika multiple skleroze?

Kada i kako se dogada tranzicija multiple skleroze u sekundarno progresivni MS?

Sto su pokazala dosadasnja istrazivanja sekundarno progresivne multiple skleroze?

2. Dijagnosticiranje sekundarno progresivne multiple skleroze

Na radionici je dr.sc. Tereza Gabeli¢ objasnila na koji nacin se dijagnosticira sekundarno progresivna
multipla skleroza, kako se dolazi do dijagnoze sekundarno progresivne multiple skleroze, koji su simptomi
koji mogu ukazati na ovaj oblik multiple skleroze.

3. Lijecenje sekundarno progresivne multiple skleroze

Na radionici je dr.sc. Tereza Gabeli¢ educirala o pocetku, mijenjanju i prekidu terapije kod sekundarno
progresivnog oblika multiple skleroze. Na dalje, pojasnila je koji su kriteriji Hrvatskog zavoda za zdravstveno
osiguranje za pocetak, promjenu te prekid terapije kod sekundarno progresivne multiple skleroze. Takoder,
objasnila je koje su mogucnosti lijecenja sekundarno progresivne multiple skleroze (koje terapije su
dostupne).

4. Ucestala pitanja o sekundarno progresivnoj multipli sklerozi

Radionica je namijenjena ucestalim pitanjima oboljelih od multiple skleroze Oboljeli od multiple skleroze
mogli su postavljati pitanja putem online obrasca u odredeno vrijeme te se u posljednjoj u nizu radionica
dr.sc. Tereza Gabeli¢ fokusirala na postavljena pitanja oboljelih te odgovarala na ista.
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Partnerstvo u projektima

»MS Net Mreza suradnje“ Sirenje mreze socijalnih usluga u zajednici - Faza L. - nositelj Drustvo

multiple skleroze Brodsko posavske Zupanije

Partneri uz Savez drustava multiple skleroze Hrvatske su i Drustvo multiple skleroze Osjecko-baranjske

zupanije, Drustvo oboljelih od multiple skleroze Sisacko-moslavacke zupanije, Drustvo multiple skleroze

Viroviticko podravske Zupanije. Trajanje projekta: 27.4.2020.g. do 27.10.2021.g.

Projekt MS NET - Mreza suradnje omogucit ¢e ¢lanovima partnerskih udruga i njihovim obiteljima

unaprjedenje kvalitete Zivota kroz pruzanje novih i poboljsanih socijalnih usluga. Kako bi th mogli $to

kvalitetnije pruziti u sklopu projekta ¢e opremiti prostor za rad s oboljelima od MS, nabaviti vozilo za
prijevoz istih, kroz edukacije ojacati kapacitete stru¢njaka i trenera fizioterapeuta koji rade s oboljelima
od MS te njihovih obitelji, ali i uspostaviti grupe podrske u 5 Zupanija, organizirati i realizirati kampanju

u svrhu informiranja $ire javnosti i podizanja svijesti gradana o MS te dr. Konacno, partnerske udruge,

Ciljane skupine:

Odrasle OSI oboljele od MS - ¢lanovi i korisnici usluga partnerskih udruga (100)

Clanovi obitelji koji Zive s OSI i skrbe o njima — 35

Strucnjaci koji u partnerskim udrugama rade s OSI (Zaposlenici, vanjski suradnici i volonteri)

Procijenjeni rezultati:

o Realizirati ¢e se 25 radionica, 25 individualnih savjetovanja, te 15 treninga s fizioterapeutom za oboljele
od MS te clanove njihovih obitelji

o realizirati ¢e se kampanja u svrhu informiranja $ire javnosti i podizanja svijesti gradana o MS

«  uspostaviti ¢e se i realizirati grupe podrske za ¢lanove obitelji oboljelih od MS u svim Zupanijama unutar
projektnog konzorcija

 organizirati Ce se i realizirati edukacije i studijsko putovanje u svrhu jacanja znanja i vjestina strucnjaka
koji za rad s oboljelima od MS i trenera fizioterapeuta

Rezultati u 2020. godini

3. srpnja 2020. godine odrzana je uvodna konferencija projekta- gdje su predstavljene sve planirane
aktivnosti projekta javnosti i koristi koje ¢e one imati kako za osobe oboljele od multiple skleroze,
¢lanove njihove obitelji ali i Siru drustvenu zajednicu

o dana 14. i 15. studenog 2020. godine u Pakracu odrzana je edukacija “Primjena Bobath koncepta u
tretmanu MS”

Educirani su strucnjaci koji u partnerskim institucijama rade s oboljelima od multiple skleroze kako
bi kroz individualni pristup osigurali najbolje preduvjete za dobro prepoznavanje problema, kvalitetan
tretman i poboljsanje funkcija.

 u studenom 2020. potpisan je Ugovor o nabavi vozila — kombija prilagodenog za prijevoz osoba s
invaliditetom.
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Projekt Platforma 50+

Nositelj projekta je Zajednica Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske, projekt je financiran iz Europskog
socijalnog fonda i Drzavnog proracuna RH na pozivu Tematske mreZe za drustveno- ekonomski razvoj te
promicanje socijalnog dijaloga u kontekstu unaprjedivanja uvjeta rada. Razdoblje provedbe projekta je od
28. listopada 2020. do 27. listopada 2023. godine

Projekt Platforma 50+ predstavlja projektni izazov s kakvim se pokret osoba s invaliditetom do sada nije
imao priliku suoiti. Uz nositelja i Savez drustava multiple skleroze Hrvatske partneri na projektu su jos 10
Saveza- Savez drustava distroficara Hrvatske, Hrvatski savez udruga invalida rada, Hrvatski savez udruga
osoba s intelektualnim teSko¢ama, Hrvatski savez gluhih i nagluhih, Savez civilnih invalida rata Hrvatske,
Hrvatski savez udruga osoba s tjelesnim invaliditetom, Savez udruga za autizam Hrvatske, Hrvatske udruge
paraplegicara i tetraplegicara, Hrvatski savez slijepih i Hrvatski savez gluhoslijepih osoba ,,Dodir®. Posebno
valja istaknuti da je za sva tri istrazivanja koja ¢e se provoditi u okviru Projekta Platforma 50+ partner
Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet.

Projektni moduli su: jacanje partnerstva organizacija osoba s invaliditetom i ukljucivanje novih clanica;
ispitivanje javnog mnijenja i potreba drustva, provedba tri znanstvena istrazivanja; izrada smjernica za razvoj
javnih politika; analiza drustvenog utjecaja te provedba strukturiranog dijaloga. Projekt se provodi u okviru
tematskog podrudja ,,PoboljSanje kvalitete Zivljenja osoba s invaliditeton’ a ciljevi su: ojacati drustveni
utjecaj organizacija osoba s invaliditetom u zastiti prava i pobolj$anju kvalitete Zivota osoba s invaliditetom u
RH; ojacati partnerstvo i suradnju izmedu organizacija osoba s invaliditetom, akademske zajednice i javnog
sektora, te ojacati kapacitete organizacija osoba s invaliditetom za povecanje utjecaja na proces donosenja
odluka te pracenje i izradu javnih politika od vaznosti za osobe s invaliditetom.

U 2020. godini odrzano nekoliko sastanaka sa nositeljem i svim projektnim partnerima gdje se dogovaralo
i radio plan aktivnosti provedbe.

Od 16. do 18. prosinca za sve projektne partnere odrzana je ,,Edukacija 0 Medusektorskoj suradnji“ koju je
provodilo MAP savjetovaliste.
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Sjednice tijela upravljanja Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske

05. ozujka 2020. godine- odrzana sjednica Nadzornog odbora SDMSH sa ciljem kontrole materijalno-
financijskog poslovanja Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske u 2019. godini.

24. travnja 2020. godine. Sjednica Predsjednistva SDMSH koja se odrzala putem platforme ZOOM a na
kojoj se raspravljalo o aktivnostima i organizacije rada u udrugama u vrijeme epidemije korona virusa,
o odrzavanju Izbornih Skupstina u udrugama c¢lanicama i Savezu, te aktivnostima Saveza drudtava
multiple skleroze Hrvatske u vrijeme epidemije korona virusa

25. svibnja 2020. godine - Sjednica Predsjednistva SDMSH- putem platforme ZOOM- na kojoj su
usvojena opisna i financijska izvje$ca za 2019. godinu, kao i operativni i financijski plan za 2021. godinu
kao prijedlog Skupstini na usvajanje i drugi vazni dokumenti i donesene vazne odluke za rad Saveza
kao $to je odluka o datumu, vremenu, mjestu i dnevnom redu redovne izborne Skupstine SDMSH.
Donesena je odluka o dokumentaciji koje su kandidati za Predsjednika/icu duzni dostaviti na Skupstini
prije donoenja odluke o izboru Predsjednika/ice (prijedlog: Zivotopis, Uvjerenje o nekaznjavanju ne
starije od mjesec dana, kratak osvrt na viziju i misiju Saveza u mandatnom razdoblju od 2020-2024.
godine)- Potvrdeni su novi ¢lanova/ice u Predsjednistvo SDMSH sukladno izmjenama u udrugama
¢lanicama.

9. lipnja 2020. godine u Zagrebu odrzana je Redovna izborna Skupstina SDMSH na kojoj je za sljedece
¢etverogodisnje razdoblje ponovno izabrana za Predsjednicu Saveza gda. Branka Lukic, te je usvojen
novi Strateski plan Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske za razdoblje 2020.-2024. godine.
Usvojeni su i svi vazni dokumenti za naredno razdoblje ali i godisnji opisni i financijski izvjestaj, kao i
izvjestaj Nadzornog odbora za 2019. godinu. Godisnji izvjestaj o radu kao i novi Strateski plan SDMSH
dostupni su u online izdanju na stranicama SDMSH-a.

09. lipnja 2020. godine-odrzana konstituirajuca sjednica Predsjednistva SDMSH na kojoj je izbran novi
dopredsjednik SDMSH-a g. Zeljko Pudi¢ te su imenovani potpisnici na Zirora¢unu SDMSH-a.

09. lipnja 2020. godine odrzana Konstituirajuca sjednica Nadzornog odbora SDMSH- na kojoj je za
Predsjednicu Nadzornog odbora ponovno izabrana gda. Iva Kapitan
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Web stranica SDMSH

Broj posjetitelja web stranice:

Web stranica
Broj objava:

Facebook stranica
Broj pratitelja:

Facebook stranica
Broj prijatelja:

YouTube

Broj novih pretplatnika:

YouTube
Broj pregleda:

Instagram
Broj pratitelja:

Broj objava u medijima:
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Zadarske zupanije

Drustvo oboljelih od multiple skleroze Zadarske Zupanije i kroz 2020. godinu nastavlja s projektima ¢iji su
ciljevi pruzanje usluge osobne asistencije za 17 korisnika - ¢lanova Drustva. Kroz projekt je zaposleno 17
osobnih asistenata koji su na raspolaganju korisniku kako bi isti imao ve¢u samostalnost i kontrolu nad
vlastitim Zivotom, mogu¢nost vece ukljuc¢enosti i aktivnosti u zajednici.

Kao i prethodne tri godine, i ove godine smo obiljeZili Svjetski dan oboljelih od multiple skleroze, ali na
malo drugaciji nacin, a sve to kako bi bili u skladu s preporukama Stozera civilne zastite RH. Ove godine
smo virtualno obiljeZili ovaj dan i to kroz razlicite teme i objave na nasoj Facebook stranici. U stvaranju
sadrzaja ove godine sudjelovali su nasi brojni ¢lanovi i volonteri te nutricionistica, a mediji su se potrudili
prenijeti nasu pricu. Ovim putem se zahvaljujemo svim volonterima i clanovima Drustva koji su svojim
trudom i radom omogucili da upravo ova godina bude originalna na jednoj novoj, virtualnoj razini.
Predsjednik Drustva Patrik Puljic je i dalje aktivan kao predstavnik mladih oboljelih od MS-a u Europi
te sudjeluje u svim aktivnostima Europske platforme za multiplu sklerozu. Moramo naglasiti kako smo
jako ponosni upravo na ¢injenicu da u ovim teskim vremenima na$ predsjednik postao mladi trener u
NK Zadarnova. Patrik je u suradnji s Klubom razvio univerzalan i zabavan program za najmlade ¢lanove,
odnosno djecu od 4 do 6 godina.

U sklopu manifestacije Hrvatska volontira te obiljezavanja Nacionalnog dana oboljelih od multiple skleroze,
u prostorijama Drustva odrzan je okrugli stol na temu “Volontiranje u doba COVID-a 197 Na okruglom
stolu su, osim ¢lanova i volontera Drustva, sudjelovali i predstavnici Volonterskog centra u Zadru te Udruge
slijepih i slabovidnih osoba Zadarske Zupanije.

Na samom kraju, veliki pozdrav svim citateljima od djelatnika Drustva oboljelih od MS-a Zadarske Zupanije.
Budite odgovorni i ostanite zdravi!
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Brodsko posavske zupanije

Dragi ¢itatelji i dragi clanovi Drustva i ostalih udruga!

Ova nam je godina svima posebna, drugacija u aktivnostima, ogranicena, teska i ne ponovila se! No unato¢
svemu losem, ipak smo imali i dosta dobrih i lijepih stvari koje ¢emo nastojati ukratko opisati. Oni koji
imaju mogucnosti pratiti nasu web i facebook stranicu, instagram profil, znaju da je svega toga bilo daleko
vise, ali sada ¢emo se bazirati za neke najvaznije stvari/projekte u ovoj godini.
U ovoj, 2020. godini poceli smo sa provedbom nekoliko novih projekata, kojima smo dosta toga postigli, a
predstoji jos i niz novih dogadanja, o kojima ¢emo vas naknadno informirati.

Jedan od tih projekata bio je i,,ZaZeli za MS* kroz koji smo zaposlili 7 Zena u nepovoljnom poloZzaju, a imat
i ¢e i priliku osposobiti se za neka zanimanja koja su trazena na trzitu rada. One pruzaju usluge pomoci
u kuci za 42 korisnika koji su starije zivotne dobi ili osobe s invaliditetom. Provodi se na podrucju cijele
zupanije. Provedba traje od 04.09.2020. do 04.03.2022. godine. Partneri u provedbi su:

«  Hrvatski zavod za zaposljavanje, Podru¢ni ured Slavonski Brod

o  Centar za socijalnu skrb Slavonski Brod

o  Centar za socijalnu skrb Nova Gradiska

Ukupna vrijednost projekta iznosi 633.490,00 kn (bespovratna sredstva u 100 % iznosu od Europskog
socijalnog fonda).

Projekt ,,MS NET - Mreza suradnje®, provodi se u razdoblju od 27.4.2020.g. do 27.10.2021.g. te je financiran
u 100 % iznosu iz sredstava Europskog socijalnog fonda.

Vrijednost projekta: 1.494.090,31 kn (bespovratna sredstva u 100% iznosu).

Nositelj projekta: Drustvo multiple skleroze Brodsko-posavske Zupanije

Partneri:

« Savez drustava multiple skleroze Hrvatske

« Drustvo multiple skleroze Osjecko-baranjske Zupanije

« Drustvo oboljelih od multiple skleroze Sisacko-moslavacke zupanije

« Drustvo multiple skleroze Viroviticko podravske Zupanije

Projekt MS NET - Mreza suradnje omogucit ¢e clanovima partnerskih udruga i njihovim obiteljima
unaprjedenje kvalitete Zivota kroz pruzanje novih i poboljsanih socijalnih usluga. Kako bi th mogli $to
kvalitetnije pruziti u sklopu projekta ¢e opremiti prostor za rad s oboljelima od MS, nabaviti vozilo za
prijevoz istih, kroz edukacije ojacati kapacitete stru¢njaka i trenera fizioterapeuta koji rade s oboljelima od
MS te njihovih obitelji, ali i uspostaviti grupe podrske u 5 Zupanija, organizirati i realizirati kampanju u
svrhu informiranja Sire javnosti i podizanja svijesti gradana o MS te dr.

Konacno, partnerske udruge, kao pruzatelji socijalnih usluga, ojacat ¢e svoje timove i unaprijediti medusobnu
suradnju. Zajednickim ¢e snagama intenzivno raditi na senzibilizaciji javnosti i informiranju o MS te o
pravima osoba s invaliditetom opcenito, s naglaskom na pravo na ravnopravan Zivot u zajednici.

Nabavili smo kombi vozilo, radi se prilagodba za osobe s invaliditetom, a njegova upotreba ocekuje se na
proljece 2021.

Odradili smo i tecaj za fizioterapeute o bobath konceptu, koji ¢e se primjenjivati kod oboljelih od multiple
skleroze. Ostale aktivnosti trebale bi se nastaviti pocetkom slejdece godine.

Projekt ,,Zajednica bez granica’, ¢ija je ukupna vrijednost 920.934,65 kn, provoditi ¢e se 24 mjeseca (od
20. kolovoza 2020. do 20.kolovoza 2022. godine). a sufinancira ga takoder Europska unija iz Europskog
socijalnog fonda. Projekt ¢e kvalitetnim medijskim izvjestavanjem o osobama s invaliditetom senzibilizirati
i podici svijest javnosti o problemima i poteskocama s kojima se OSI susrecu, ali najviSe o mogucnostima
osoba s invaliditetom kao ravnopravnih gradana nase zajednice.
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Partnerske radijske postaje e, kao nositelji lokalnog razvoja zajednice i kao glas ranjivih i marginaliziranih
skupina, ali i pojedinaca, objektivnim, realnim i pozitivnim predstavljanjem OSI $iroj javnosti doprinijeti
smanjenju socijalne ukljucenosti OSI u svojim lokalnim

zajednicama.

Nositelj: Drustvo multiple skleroze Brodsko-posavske Zupanije,

Partneri na projektu: Zupanijska liga protiv raka — Split

Posrednicko tijelo 1: Ministarstvo kulture i medija

Posrednicko tijelo 2: Nacionalna zaklada za razvoj civilnog drustva

Trogodi$nji program “MS - Mi mozemo sve” je nastavak dosadasnjeg programa socijalnih usluga u
zajednici, s ciljem povecanja socijalne ukljucenosti i kvalitete Zivota oboljelih od multiple skleroze. Dio
programa su usluge mobilnog tima (zaposlene su tri geronto domacice), kreativne radionice (trenuta¢no
nisu u provedbi zbog situacije s COVID-om 19), ukljucivanje volontera kao voditelja radionica, tjelovjezba
i rekreacija (uz stru¢no vodstvo viSeg fizioterapeuta), promotivne/medijske aktivnosti putem Radija 92
fm. Vrijednost programa je 220.000,00 kuna godi$nje. Program financira Ministarstvo rada, mirovinskoga
sustava, obitelji i socijalne politike.

Programske aktivnosti se provode i nastaviti ¢e se provoditi u Slavonskom Brodu, Novoj Gradiski, Pozegi te
u naseljima u kojima Zzive korisnici, a obuhvatiti ¢e najmanje 60 korisnika/clanova udruge.

Provedba programa: 1. lipnja 2020. — 31. svibnja 2023. godine

Partner u provedbi: RH, Centar za socijalnu skrb Slavonski Brod

Redovno se i dalje provodi program usluge osobne asistencije, kojega financira Ministarstvo rada,
mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike u ukupnoj godis$njoj vrijednosti od 1.480.30 kn. Projektom
je obuhvaceno 26 korisnika (svi su clanovi udruge). Korisnike redovito obilazimo krajem svake kalendarske
godine, no ove godine ¢e to izostati . Nadamo se da ¢emo ih mo¢i obici u proljetnim mjesecima jer nam
svima to nedostaje. Kao i inace, u svakom Glasilu su fotografije od prethodnog obilaska pa ¢emo se svi
zajedno prisjetiti tih lijepih dana i ugodnog druzenja!

Krajem studenoga ove godine (26.) odrzali smo elektronskim putem Izbornu skupstinu Kluba Drustva
Nova Gradiska na kojoj je izabrano novo vodstvo Kluba (3 ¢lana Upravnog odbora i voditeljica Kluba).

U Upravni odbor izabrane su:

1. Sanja Kovacic

2. Dubravka Samaci

3. Suzana Bunjevac

Zavoditeljicu Kluba izabrana je Sanja Kovacic.

Cestitamo novoizabranom vodstvu te im Zelimo uspjesan rad! Pomagati ¢emo Klubu u daljnjem radu
i podupirati aktivnosti, koje samostalno provodi, kao i one koje planiraju provoditi u suradnji s drugim
udrugama na lokalnom podrugju ili u suradnji s Gradom Novom Gradiskom.

Na temelju ¢lanka 37. Statuta Drustva, usvojen je procisceni tekst Poslovnika o radu Kluba i Operativni plan
Kluba za 2021. godinu.

Ovo je ono najvaznije (ima jo$ dosta toga vaznoga pa molimo popratite nas na nasoj facebook stranici ili
web portalu, saznati cete i sve ostalo). Naravno, molimo prtite i nap Radio 92 fm jer se i na nejmu odvija
dosta toga $to je vazno za sve nas, ali i opcenito za osobe s invaliditetom ili marginalizirane skupine.

Do sljedeceg javljanja sve vas srdacno pozdravljamo i Zelimo svako dobro u 2021. godini!
Drustvo multiple skleroze Brodsko-posavske zupanije

Zeliko Pudi¢, predsjednik i
Nada PiSonic, tajnica
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Bjelovarsko bilogorske Zupanije

Predsjednik DMS BBZ Bojan Blazevi¢
Voditeljica projekata Milijana Martinovi¢

U ovoj godini rad DMS BBZ obiljeZen je provedbom programa, projekata i aktivnosti u specifi¢nim
uvjetima pandemije uzrokovane COVID 19. Zahvaljujudi velikom trudu djelatnika i volontera osigurana
je kontinuirana pomo¢ i podrska za 82 clana s podrucja Bjelovarsko-bilogorske Zupanije u skladu s
preporukama epidemioloske struke.

U 2020. godini nastavili smo provedbu jednokratne podrske ,,Podrskom do kvalitetnijeg zivota“ financiranu
od strane Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku cija je provedba trajala do
31.05.2020.g., a koja je obuhvacala organizaciju Sirokog spektra aktivnosti i pruzanje podrske korisnicima te
je postignut znacajan utjecaj na povecanje kvalitete Zivota ¢lanova DMS BBZ.

Krenuli smo s provedbom druge godine programa ,,Usluge osobnog asistenta za osobe oboljele od MS-a“
kojim je osigurana usluga osobne asistencije za Cetiri korisnika puno radno vrijeme, a za jednog korisnika
pola radnog vremena.

Nastavljena je provedba projekta ,,Razvojem usluge osobne asistencije do kvalitetnijeg Zivota II“ financiranog
iz Europskog socijalnog fonda kojim je za 6 clanova s najtezim stupnjem invaliditeta osigurana usluga
osobne asistencije na pola radnog vremena.

Do kraja rujna 2020.g. osigurana nam je Institucionalna podrska Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga
drustva kojom je omogucena odrzivost rada udruge, zadrzavanje ljudskih resursa, pruzanje usluga
¢lanovima, organizacijski i programski razvoj.

Grad Bjelovar osigurao je sredstva za provedbu projekta “Podrskom do rezultata I'V” tijekom 2020. godine,
a Bjelovarsko- bilogorska zupanija za provedbu projekta “Integracija za nas I1I“. Ciljevi navedenih programa
su povecati socijalnu ukljucenost i kvalitetu zivota skupina u riziku od socijalne iskljucenosti Sirenjem i
unaprjedenjem kvalitete socijalnih usluga u zajednici.

Od pocetka lipnja u provedbi je trogodisnji program “Zajedno do kvalitetnijeg Zivota” kojim se utjece na
Sirenje mreZe socijalnih usluga koje podupiru socijalnu ukljucenost i regionalnu ujednacenost, pridonose
uskladenju obiteljskog i poslovnog zivota korisnika, zaposljavanju, podizanju kvalitete i dostupnosti
socijalnih usluga te poticanju volontiranja. U okviru provedbe ovog programa zaposlena je jedna mlada
osoba na poslovima fizioterapeuta.

Sukladno situaciji programske i projektne aktivnosti su se odvijale u manjem opsegu i dijelom na internet
platformama.

Odrzali smo kreativnu radionicu na temu Uskrsa u okviru jednokratne podrske ,,Podrskom do kvalitetnijeg
zivota“. Uz druzZenje, izradivali smo prigodne radove primjenom raznih tehnika.

Za ¢lanove udruge organizirani su grupni treninzi u okviru navedenog projekta, a nastavljeni su u okviru
programa ,,Zajedno do kvalitetnijeg Zivota“ pod vodstvom fizioterapeuta. Sa vjezbanjem smo krenuli
pocetkom ozujka formiranjem grupe za rehabilitacijske treninge oboljelih od MS-a u FORCE fitness centar
Bjelovar.

Aktivnosti projekta ,,Podrskom do kvalitetnijeg Zivota™ povodom Svjetskog dana multiple skleroze 2020.,
zbog pandemije uzrokovane COVID-19 odrzane su on line prezentacijama. Na web stranici udruge
prikazana je snimka vjezbi za oboljele od multiple skleroze kineziologa Matije Sokeca, a predavanje
»Multipla skleroza u epidemiji COVID 19 odrzala je online, dr. med. Tihane Grzinci¢, specijalist neurolog,
v.d. voditeljica odjela neurologije OB Bjelovar.
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Povoljniju epidemiolosku situaciju iskoristili smo kako bi odrzali aktivnosti u okviru trogodi$njeg programa
»Zajedno do kvalitetnijeg Zivota® U srpnju smo za ¢lanove DMS BBZ organizirali izlet u prirodu. Uz
druzenje, $etnju, badminton, pikado i drustvene igre clanovi su kvalitetno proveli svoje slobodno vrijeme.
U kolovozu smo posjetili sportsko-rekreacijski centar Veliki Grdevac. Uzivali smo u plivanju, hidro masazi
i drugim sadrzajima sportsko-rekreacijskog centra.

U listopadu su u nasoj udruzi socijalna radnica Diana Hodak i pravnica Nikolina Kova¢ odrzale radionice
»oigurnost na Internetu® i ,,Ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi‘. Radionice su organizirane u okviru
programa “Zajedno do kvalitetnijeg Zivota” na kojem nam je partner Centar za socijalnu skrb Bjelovar —
Obiteljski centar. Tijekom radionica ¢lanovi su postavljali pitanja, razmjenjivali svoja iskustva i aktivno
sudjelovali. Aktivnosti su odrzane s ograni¢enim brojem sudionika i uz pridrzavanje svih mjera.

Nasi clanovi su aktivno sudjelovali u anketama “Kvaliteta turisticke destinacije prilagodena osobama
smanjene pokretljivosti” i ,,Oboljeli od multiple skleroze u zdravstvenom sustavu za vrijeme COVID-19*
koje je provodio Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske.

Sudjelovali su i na online ,MS tjedan aktivnostima“ koje je povodom Nacionalnog dana multiple skleroze
organizirao Savez.

U protekloj godini nastojali smo progiriti mrezu volontera, posjecivali (kada je to epidemioloska situacija
dozvoljavala) nepokretne i teSko pokretne ¢lanove, suradivali sa medijima, nastavili dobru suradnju s
Gradom Bjelovarom, Hrvatskim zavodom za zaposljavanje, Centrom za socijalnu skrb Bjelovar- Obiteljskim
centrom, srodnim udrugama i Savezom drustava multiple skleroze Hrvatske.

Ceka nas izazovna 2021. godina, ali se nadamo da ¢emo s velikim entuzijazmom i trudom nasih djelatnika
i volontera te dobrom suradnjom sa dionicima zajednice prebroditi sve prepreke i omoguciti nasim
¢lanovima sadrzajniji i kvalitetniji Zivot.
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Licko senjske Zupanije

2020. godinu obiljezila je zarazna bolest COVID 19, tako da je Drustvo multiple skleroze Licko-senjske
zupanije radilo u otezanim uvjetima kao i svi drugi. Provodili smo epidemioloske mjere Stozera civilne
zadtite i izbjegavali povecan rizik od zarazne bolesti posebno sto se tice osoba oboljelih od multiple skleroze
jer su oni ugrozene osobe kako zbog svoje bolesti tako i zbog godina. Osobni asistenti nisu bili kod kuce
nego su pod maskama i rukavicama obavljali svoje poslove. Mozemo reci da se ljeti virus povukao, te smo
uspjeli odrzati izbornu sjednicu Skupstine Drustva multiple skleroze, za predsjednicu je izabrana dosadasnja
predsjednica Ankica Brkljaci¢, a za dopredsjednicu Marijana Muhar. Do sada nitko od korisnika, a ni od
osobnih asistenata nije obolio od koronavirusa.

Nismo odrzali radionicu “Pripremi se za posao!” u suradnji sa Savezom drustva multiple skleroze Hrvatske,
zbog koronavirusa.

Izbjegavali smo posjete korisnicima u kucama, tj. nastojali smo posjete obaviti u vrtu ili ispred kuce na
sigurnoj udaljenosti. Gledali smo na televiziji kako se koronavirus uvukao u Domove za starije i nemocne
osobe, kako ih ¢lanovi obitelji ne mogu posjetiti, bili smo sretni $to su nasi ¢lanovi u svojim domovima sa
svojim najmilijim i kako imaju osobne asistente koji i da se zaraze koronavirusom, donijeti ¢e im potrebne
namirnice, lijekove, ostaviti kod ulaznih vrata i upitati kako su.

Buduc¢i da se proteklih dana biljezi velik porast broja novooboljelih osoba i pogor$anje epidemioloske
situacije u Republici Hrvatskoj ponovo naglasavamo vaznost izbjegavanja povecanog rizika od zarazne
bolesti Covid 19 posebno kod osoba s invaliditetom, odnosno obvezno nosenje maski, rukavica i drzanje
distance.

Sa sjetom se sjecamo zagtljaja, poljubaca, rukovanja, druzenja i ispijanja kava.

Nacionalni i svjetski dan oboljeli od multiple skleroze obiljezili smo skromno, razgovorom putem telefona.
Nadamo se da ¢e s ovom godinom pro¢i i koronavirus, te da ¢emo se opet druziti i bez straha posjecivati
jedni druge.

Zahvaljujemo Ministarstvu rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike na financiranju programa
osobni asistent, kao i Gradu Gospi¢u, Gradu Otocécu i Op¢ini Udbini, koji isti sufinanciranju.

Nada

Kao kap kise $to iznova pada,

Tako se svakoga dana rada nova nada

I prolazi Zivot i jo$ jedan dan

Cekamo slijede¢u no¢ da dozivimo novi san

Zivimo u nadi, Zelji i ¢eZnji i zamigljamo neki sretniji dan.

S postovanjem,

PREDSJEDNICA DRUSTVA
Ankica Brkljaci¢
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Istarske Zupanije

Dragi clanovi, prijatelji, kolege...

Kad sam dobila na ¢itanje price nasih clanova, shvatila sam da sam jako sretna $to u svojih 15 godina Zivota
sa multiplom sklerozom, nisam imala problema s kojima su se suocavali oni, ali i ve¢ina mojih suboraca
po MS-u. Kad sam procitala svaku njihovu rije¢, zabolila me svaka, sve do onog samog kraja kad sam
shvatila da, bez obzira na dijagnozu, njihovi su Zivoti krenuli dalje, nekim boljim putem. Citajuéi o laznim
prijateljima, sjetila sam se vlastitih pocetaka, kad su se svi skoro pa micali od mene kao da imam $ugu, a ne
multiplu, do jednog dana kad me prijatelj pitao kako da se sada oni ponasaju prema meni. Odgovor je bio,
iskreno kao i do sada. Oni koji nisu bili “pravi” nisu nastavili taj put uz mene i hvala im na tome.

Sad s osvrtom na tih 15 godina moje borbe, sretna sam jer je moj zivot ispunjen u potpunosti, radim, veselim
se svakom novom danu bez problema koje nosi zivot sa MS-om, uz nasu prinovu koja nas uveseljava svakim
danom sve vise. Moj je Zivot kona¢no dobio potpuni smisao.

Zao mi je $to nas virus ograni¢ava u nekim akcijama i zao mi je $to ove godine nema Bozi¢énog domjenka
pa da se vidimo i zajedno s pjesmom otpratimo ovu ludu 2020. godinu.

Zelim se zahvaliti i mojim kolegama i kolegicama bez kojih ova luda Covid-19 godina ne bi bila moguca,
necu ih imenovati, Zelim da se same/i prepoznaju, sigurna sam da hoce!

Vecina programa i projekata ne bi mogla biti realizirana da nije bilo nasih djelatnica koje su isle doslovno
glavom kroz zid, svakim danom iznova prkosile Covidu i uspjele u nemogucem, pomoci nasim
najpotrebnijim ¢lanovima i ¢lanicama da i dalje Zive Zivot dostojan svake osobe na ovome svijetu. Cure,
skidam masku! Uppsss, kapu! :) Ah ta korona...

Mission completed!

U nadi za boljim sutra srda¢no pozdravljam,
Snjezana Rai¢

Tijekom 2020. godine provodili smo slijedece programe i projekte:

1. PROGRAM “OSOBNI ASISTENT-POMOC OBOLJELIMA OD MS-a PRILIKOM STVARANJA
PREDUVJETA ZA NEOVISAN ZIVOT (imamo zaposleno 16 osobnih asistenata diljem Istre). Usluga
osobne asistencije ukljuCuje: pomo¢ osobama s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta pri ustajanju,
kupanju, oblacenju, odlasku na toalet, uporabi pomagala, kupovini, pripremanju hrane, odrzavanju higijene
u kudi, ¢uvanju djece, pomo¢ pri radnim aktivnostima prilagodeno individualnim potrebama korisnika.
Program financira Ministarstvo rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike.

2. PROGRAM “REHABILITACIJA ZA OSOBE S INVALIDITETOM”

(zaposljavamo fizioterapeuticu i suradujemo sa vanjskim stru¢nim suradnicima). Program ukljucuje:
vjezbe (Pula, Labin, Umag), masaze, ultrazvuk po Seltzeru, plivanje u bazenu, terapijsko jahanje na konjima,
predavanja/radionice o zdravlju i rehabilitaciji, psiholoske radionice, aktivno okupljanje i druzenje ¢lanova,
nabavku vitamina/preparata/proizvoda za osobnu higijenu i sl.

Program sufinanciraju Gradovi: Pula, Buje, Labin, Op¢ine: Fazana, Marcana, Medulin, Rasa, Tar, Liznjan,
Istarska Zupanija i razni donatori (organizacije, poduzeca i gradani)
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3. PROGRAM “RAZVOJ I SIRENJE MREZE SOCIJALNIH USLUGA
U ISTARSKOJ ZUPANIJT” (Zapogljavamo 3 gerontodomacdice na podru&ju
Pulei okolice, Umaga i okolice i Labina i okolice). Program ukljucuje aktivnosti:
- Usluga pomoé¢i u kuéi - 3 Gerontodomadice- zaposlenici DMS 1Z u
domovima korisnika sukladno njihovim individualnim potrebama obavljaju
aktivnosti: organiziranje prehrane (nabava i dostava gotovih obroka u kucu,
nabava Ziveznih namirnica, pomo¢ u pripremanju obroka, pranje posuda i
dr.) obavljanje, ku¢nih poslova (pospremanje stana, donosenje vode, ogrijeva i
sl., organiziranje pranja i glacanja rublja, nabava lijekova i drugih potrepstina)
zadovoljavanje drugih svakodnevnih potreba.

Korisnica osobne asistencije

PKmet Jugovac i osobna
asistentica K.Ikovi¢ 2020.g.

 Informiranje korisnika - o socijalnim uslugama i pruzateljima usluga, podrska korisniku pri utvrdivanju
njegovih potreba i prava iz sustava socijalne skrbi, Individualni razgovori i informiranje korisnika o
iskustvima oboljelih, 0 mogu¢nostima rjesavanja problema i uklju¢ivanja u aktivnosti udruge u cilju
prevladavanja teSkoca i nedaca u vezi s boles¢u, invalidno$¢u, ukljucivanju u svakodnevni Zivot. Provodi
se osobno i putem telefona, e-maila i sli¢no.

« Druzenje ¢lanova u udruzi-razgovori i druzenje ¢lanova u prostoru udruge jednom tjedno od 9:00-
13:00 sati. Program financira Ministarstvo rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike.

Osim navedenog clanovima omoguc¢ujemo:

- knjizni¢ne usluge (besplatna posudba knjiga u Puli, Vodnjanu, Zminju, Rovinju, Pore¢u, Buzetu, Pazinu)
$to nam iz godine u godinu omogucavaju Gradske knjiznice na navedenim podrucjima.

- nabavku i posudbu ortopedskih pomagala bez naknade

Ove godine oprostili smo se od nasih ¢lanova: Blarezina Flore, Ruzi¢ Tanje i Fakin Olge.

Pocivali u miru!

Zahvaljujemo svima na podrsci i lijepoj suradnji i od srca vam svima Zelimo dobro zdravlje, puno radosti i
uspjeha u daljnjem Zivotu

Ivani¢ rodendan

skleroze Hrvatske
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Moja najbolja prijateljica MS

Ovo je moja prica koju piSem iz srca, iskrena je i vjerujem za mnoge koji budu ¢itali neuobicajena i u najmanju ruku Sokantna.
Gdje poceti. Dijagnozu sam dobio 2017.g nakon mog prvog relapsa i iskreno nisam nista znao o njoj. Fizicki sam se lose osje¢ao
a psihicki nisam bio svjestan svega. Ali, krenimo iz pocetka...

Zivot prije dijagnoze... malo je re¢i da sam Zivio ludi Zivot. Inae, odrastao sam u normalnoj obitelji. Otac vojno lice, majka previse
brizna... sve kako treba biti za jedan normalan Zivot djeteta. Ali... ja nisam bio ba§ normalan. Oduvijek sam bio hiper i drustven,
zivio sam za prijatelje za koje sam mislio da ih imam. Cijeli Zivot se dokazivao... krivim ljudima na krivi na¢in. Nestasan kakav
jesam, prerano sam skrenuo sa pravoga puta. I mislio, da sam sretan. Sre¢u su mi ¢inili izlasci, alkohol, no¢ni provodi, partiji...
Ubrzo sam prestao trenirati rukomet, natukao 105 kg koje nikako nisam mogao skinuti ma koliko imao neprospavanih noci
i izgladnjivanja. Sa alkohola sam pre$ao na konzumaciju svih mogucih vrsta narkotika, sva sreca, nisam probao one najteze.
Ba$ sam bio ,,karakter”. Radio sam dva posla, imao djevojku, Zivio naizgled ,,sretan” Zivot. Novaca nikada nije bilo dovoljno
za moje potrebe te za potrebe mojih tzv. prijatelja. Kako sam uvijek bio slatkorjeiv, iSlo mi je laganje koje je postalo tako lako i
jednostavno. Kako bih dolazio do novaca, mnoge sam ljude iznevjerio, ¢ak i meni najdraze roditelje i brata. Zivio sam na rubu
zakona nekako se izvlace¢i zahvaljujui ljudima koji su mi vjerovali. I koje sam iznevjerio vie puta.

Vratimo se na taj prvi relaps... ne ... to nije bilo dovoljno da promijenim Zivot. Ubrzo mi je postalo bolje, a ja sam se vratio starim
navikama i starim prijateljima. Opet sam poceo raditi fizicki naporne poslove misle¢i da imam blazi oblik te da drzim konce u
rukama.

Eto ga, drugi relaps stize 2019.godine. Ovaj put ja¢e me baca u krevet. Odlu¢im maknuti sve osim marihuane i bag sam si faca.
Cak i roditeljima priznajem sve koji mi opet vjeruju kako ¢u promijeniti svoj Zivot i maknuti se od svih kemikalija. Istina... ali
ubrzo nisam mogao zaspati bez par jointa, a u toku dana sam ocajno jedva ¢ekao zapaliti ujutro uz kavu, pa popodne poslije
rucka, pa navecer...i tako po cijele dane. I evo ga... ja sam se uskoro nasao u problemu gdje sam ostao bez vozacke dozvole i
ponovo iznevjerim ljude na poslu i roditelje. Zbog mojih lazi zavrsavam u 13-dnevnom zatvoru i na uvjetnoj kazni od dvije
godine. Cekam tre¢i relaps i kaznu. Ali nista ovaj put.

Imam 65 kg i osje¢am se nikada gore. Na samome dnu odlu¢im krenuti ispocetka. Relapsa nema ali stize me najve¢a kazna, a to je
da mi svi okre¢u leda i nitko mi vise ne vjeruje. Ja bih radije relaps. Prestajem pusiti, ostajem sam i suo¢avam se sa samim sobom.
Shvatim kako je cijeli moj Zivot bio moja pogreska i ne mogu nista napraviti da popravim stvari.

Osjecam se jadno i usamljeno. Ja i moja dijagnoza. Svi su mi okrenuli leda... a ona je jos tu. Tek tada ozbiljno shva¢am koje su
posljedice mog izbora, mojih gresaka. Dizem se nekako sa samoga dna i po¢injem Zivjeti... zajedno sa dijagnozom. Svakodnevne
Setnje su me smirivale. Prije spavanja sam poceo (itati, vozim bicikl, radim jogu.

Zivim ... i sretan sam!

Sto reéi na kraju... Zivim iz dana u dan, pokusavam pronaci svrhu i smisao svega. Veselim se stvarima kojima sam se trebao
veseliti prije 20 godina. Izgubio sam laZne prijatelje, a ostali su mi roditelji i neki novi ljudi koji me ¢ine iskreno sretnim.

HVALA TI MULTIPLO STO SAM POSTAO COVJEK I OSOBA KOJA SAM DANAS !!!

Matija Ramljak

Prisje¢am se onog prvotnog Soka o saznanju da imam Multiplu Sklerozu, autoimunu, neizljec¢ivu bolest. Iako sam znala nesto o
MS-u, s obzirom da sam po struci medicinska sestra, kad se radi o tebi tesko je biti realan. Imala sam dvadeset godina i bezbroj
planova za buducnost, a saznanje o bolesti srusilo je sve moje snove. A onda sam se jednog dana zapitala. Ako se predam bolesna
sam, ako odlucim boriti se i biti pozitivna i dalje sam bolesna, ali je lakse nositi se sa time.

Evo me sada, petnaest godina nakon. Dozivila sam uspona i padova, ali i dalje me svi prepoznaju po mom osmjehu na licu,
pozitivi i humoru.

Nije lako, borba je svakodnevna, ali ne dam joj da pobjedi jer bi to onda znacilo da sam se predala.

A ja se ne predajem.

Caki u ovo vrijeme dok traje korona pokusavam naéi na¢ine kako biti zadovoljna u Zivotu, a biti sretan je najlakse ako se veseli
sitnicama i onom nematerijalnom.

Sre¢om, imam drage ljude i prave prijatelje koji mi pomazu u tome. Tako sam imala priliku biti model, ta prica je nastala kao
druzenje u prirodi, a na kraju su moje fotografije bile izlozene na jednoj izlozbi.

Na njima se ne vide moje $take, ortoza, ne vidi se dijagnoza.

Tako je i u Zivotu, moZete biti bolesni, a moZete i Zivjeti Zivot sa boles¢u.

Ja sam izabrala ovo drugo.

Zelim vam svima puno snage, pozitivne energije i osmjeha na licu, ne kota nista, a donosi puno.

Vedrana Ivanusec
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Karlovacke Zupanije

Programi i projekti:

Trogodisnji program ,Osobni asistenti za oboljele od multiple skleroze® s najtezim stupnjem invaliditeta
koje obuhvaca 8 korisnika sa podrudja Karlovacke zupanije ( grada Karlovca, Ogulina i Duga Rese -
Ministarstvo rada, mirovinskog sustava,obitelji i socijalne politike).

Trogodi$nji program ,,Sufinanciranje rada Drustva multiple skleroze Karlovacke Zupanije — Grad Karlovac
Sudjelovanje na radionici Peer Councelling- metoda osnazivanja oboljelih od multiple skleroze za sva
podrudja zivota u organizaciji Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske u sklopu programa ,,SOS MS
telefon”. Radionica je bila jako poucna i zanimljiva, zahvaljujemo se nasoj predsjednici Branki i nasim
dragim curama koje su uvijek vesele, susretljive i spremne pomod¢i.

Sudjelovanje na okruglom stolu na temu ,,U¢inkoviti sustav podrske osobama s invaliditetom u kriznim
stanjima u organizaciji Saveza udruga osoba s invaliditetom Karlovacke Zupanije. Cilj ovog okruglog stola
je bio sa klju¢nim dionicima razgovarati o postoje¢im oblicima podrske osobama s invaliditetom u kriznim
stanjima te definirati prijedloge za razvoj u¢inkovitijeg sustava podrske na lokalnoj razini.

U suradnji sa Savezom drustava multiple skleroze Hrvatske i Sanofi i ove godine je bilo omoguceno nasim
troje clanovima vjezbanje u teretani sa strunim nadzorom trenera gdje se vidi veliki napredak i poboljsanje
u njihovom psihofizickom zdravstvenom stanju.

Povodom obiljezavanja Nacionalnog dana oboljelih od multiple skleroze obiljezili smo virtualnom kavom
i druzenjem sa nasim MS prijateljima. Hvala na pozivu nasem dragome Zeljku iz Slavonskog Broda i Radiu
92FM.

Zahvaljujemo se svim nasim suradnicima, osobnim asistenticama, korisnicima i nagim dragim ¢lanovima
na suradnji, podrsci i razumijevanju u vrijeme pandmije COVID - 19 koja nas je zatekla. Natjecaji su bili
obustavljeni za nase aktivnosti koje kontinuirano provodimo svake godine, ali vjerujemo da ¢e i to prodi te
da ¢emo se dalje druziti i provoditi aktivnosti koje doprinose $to boljoj kvaliteti Zivota nasih ¢lanova.

Radivoj Misljenovi¢ - predsjednik Drustva multiple skleroze Karlovacke Zupanije
Jasmina Slavnic - tajnica

Glasilo
4()  Savezadru$tava multiple
skleroze Hrvatske

}ﬁ
a®
‘.A



Py (

Aoy Glasilo

°\ Saveza druStava multiple 4]
o‘.' skleroze Hrvatske
[



A

‘1 * Drustvo multiple skleroze

Koprivnicko krizevacke zupanije
Predsjednica DMS Koprivnic¢ko-krizevacke Zupanije
Radmila Funtek

Dragi ¢lanovi Udruge!

Sto reéi 0 2020. godini? Tesko je to pitanje. Zbog situacije u kojoj se svi nalazimo, malo smo manje aktivni jer
osobe oboljele od multiple skleroze su rizi¢na skupina, pa smo svoj rad obavljali uz poseban oprez.

Provodimo program ,,Usluge osobne asistencije osobama s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta“ u koji
je ukljuceno Cetvero korisnika. Program je financijski podrzan od Ministarstva rada, mirovinskog sustava,
obitelji i socijalne politike. Uspjesno provodimo i projekt ,,Usluge osobne asistencije za osobe s invaliditetom*
koji se provodi u okviru Poziva ,,Razvoj usluge osobne asistencije za osobe s invaliditetom-faza II“ u koji je
ukljuceno devet korisnika. Projekt je financiran iz Europskog socijalnog fonda.

Nastojimo ¢lanovima omogucili barem jednom godisnje vitamine koji imaju pozitivan u¢inak i pomazu u
laksem i boljem nosenju sa svojim stanjem s obzirom da je kod osoba oboljelih od MS-a imunoloski sustav
oslabljen. Ciljevi su nam da poboljsamo kvalitetu zdravlja osoba oboljelih od multiple skleroze kroz redovno
uzimanje vitaminsko-mineralnih preparata ¢ime se znatno usporava napredovanje bolesti. U tome imamo
financijsku podrsku Grada Koprivnice.

Provodi se kvalitetna i korisna terapija ultrazvukom po Seltzeru za oboljele od multiple skleroze. Da bismo
terapiju mogli provoditi, financijski nas podrzavaju Grad Koprivnica, Koprivnicko-krizevacka zupanija i
pojedine op¢ine koje na svom podruéju imaju ¢lanove oboljele od multiple skleroze. Najvazniji utjecaj ovog
oblika terapije je sprecavanje ili usporavanje napretka same bolesti. Pored svih ostalih aktivnosti bavimo se i
kreativnim radom. Na kreativnim radionicama nastali su prekrasni radovi koje izraduju ¢lanovi i djelatnici
nase Udruge, koji nesebi¢no izdvajaju svoje vrijeme te rade vrlo mastovite i lijepe kreativne uratke.
Zahvaljujemo lokalnoj upravi i samoupravi na odobrenim sredstvima te svima koji su prepoznali nase
rezultate i nagradili nas za ulozeni trud.

Ostajte zdravi i Cuvajte svoje i tude zdravlje.

Srdacan pozdrav svima!
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Grada Zagreba

Dobri svijete,

nakon snaznog i uspjesnog zaleta s pocetka ove godine, uz 34 zaposlenih osobnih asistenata, potom
zaposlenog terapeuta, zaposlili smo koordinatora projekata ESF te socijalnog radnika, $to nas je sve iskreno
usrec¢ilo. Medutim, u Zivot nam je usao Covid 19 sa svim ograni¢enjima koja su nas odvojila od Zivota i
svijeta. Zamrli su susreti, izlasci na kazali$na i sportska dogadanja, jednom rijecju, sve je zamrlo.

Naravno, svi smo se nasli zakinuti pa ne vrijedi viSe od toga spominjati, svima je sve jasno. Hvala Bogu,
ostala nam je komunikacija putem e-maila, koju prakticiramo i na kojoj smo zahvalni, a kako stvari stoje,
bit ¢e da je to plan buduénosti nepoznatih nam sila.

Kako svima, tako i nama, zivot se sveo na slusanje naputaka kriznog stozera i pridrzavanje svih mjera.
Ostalo nam je samo veselje budu¢nosti u kojoj ¢emo sahraniti taj nesretni virus. E, na tom danu iskreno
smo zahvalni.

Dobri svijete, Zelimo nam svima sva dobra i ovoga i Onoga svijeta!

Sljubavlju i od srca,
Vase Drustvo multiple skleroze Grada Zagreba
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Osjecko baranjske Zupanije

Dragi svi!

Drustvo multiple skleroze Osjecko-baranjske zupanije iz ove izazovne 2020. godine je, kao vjerujem i svi mi,
nastojalo izvu¢i maksimum. U godinu smo usli provodedi projekt osobni asistent kojim je osigurana usluga
osobne asistencije za 5 danova s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta te projekt “Zivimo s multiplom
sklerozom bez izolacije” kojom je potrebitima osigurana usluga pomoc¢ u kuéi. Tradicionalno smo nastavili s
odrzavanjem psiholoskih radionica s dr.sc. Damirom Marini¢em, kreativnih radionica u suradnji s Paletom
suvenira te terapijskog jahanja u suradnji s Udrugom Mogu.

Godinu smo otvorili s dva nova projekta, Sirenje usluge osobne asistencije oboljelima od multiple skleroze
koji je financiran sredstvima Europskog socijalnog fonda. Njime smo osigurali uslugu osobne asistencije
za 11 nasih ¢lanova kojima je ona nuzna. Takoder, odobrena nam je Institucionalna podrska od strane
Nacionalne zaklade za razvoj civilnog drustva te smo s tim sredstvima osigurali rad tajnice i fizioterapeuta.
U sklopu navedenog ¢lanovima su omoguceni grupni treninzi dva puta tjedno kao i svakodnevne usluge
masaze i/ili ultrazvuka po Seltzeru.

S obzirom na broj zaposlenih koji svakodnevno borave u Udruzi, u dogovoru s GC Retfala prosirili smo se
na gotovo cijeli (ne)raspolozivi prostor i time dosegli maksimum, idu¢i korak je da nas istjeraju.

U kasnu zimu, dok je jo$ bilo moguce, odrzali smo tri edukacije za nove i stare osobne asistente i korisnike
usluge, a u sklopu trogodi$njeg programa “Zivimo zajedno s multiplom sklerozom bez izolacije” smo odrzali
i edukaciju s nutricionistom. Tema prehrane koja se cesto zanemaruje, a u stvarnosti ima veliku ulogu, kako
za nas oboljele, tako i za svakog zdravog covjeka, ako takav danas uopce i postoji.

U svibnju smo bili trazena roba u gradu te smo zaredali druZenja s medijima. Predsjednica je imala
gostovanje na radiju, tajnica i predsjednica intervju za Glas Slavonije te u konacnici, tajnica, predsjednica i
dopredsjednica gostovanje na Osjeckoj televiziji.

Sredinom godine na Natjecaju za dodjelu jednokratnih financijskih podrski za 2020. godinu odobren nam
je projekt “Ukljucimo s(v)e” te smo po istom zaposlili psihologa na pola radnog vremena te na taj nacin
osigurali struénu pomo¢ za ¢lanove i njihove obitelji obzirom da je uvideno da je ista prijeko potrebna,
osobito za novooboljele osobe koje nisu uopce upoznate s dijagnozom.

U srpnju smo gostovali kod kolega u Slavonskom brodu na predstavljanju projekta “MS NET - mreza
suradnje” u kojem smo jedan od Cetiri partnera Drustva multiple skleroze Brodsko-posavske Zupanije.
Projektom se oboljelima od multiple skleroze i njihovim obiteljima Zeli omoguciti unaprjedenje kvalitete
zivota kroz nove i poboljsane socijalne usluge.

U listopadu smo nastavili suradnju od prosle godine s Pravnim fakultetom u Osijeku te su predsjednica
i tajnica odrzale online predavanje studentima tre¢e godine Studija za socijalni rad iz Osijeka na temu
,Osobe s invaliditetom* kako bi ih se iz prve ruke uputilo na sve postojece prepreke i probleme na koje OSI
u svakodnevnom Zivotu nailaze.

Nesluzbenih druzenja i onih koja nisu neophodna nemamo jer godina je kakva je. Vjerujem da svi zajedno
jedva ¢ekamo sljedecu, valjda ¢e biti bolja nego ova, ovu zaista nije tesko nadmasiti.

Kristina Bosnjak, dopredsjednica Drustva
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Pozesko slavonske zupanije

Postovani clanovi, suradnici, partneri i prijatelji,

Drustvo vam se ponajprije zeli zahvaliti na izvanrednom doprinosu i podrsci tijekom odrzavanja nasih
aktivnosti, realizaciji planova i stvaranju novih ideja za $to uspjesniju podrsku osobama s invaliditetom
na podrucju Pozesko-slavonske Zupanije, kao i doprinosu u stvaranju novih politika i svijesti u cilju $to
onih koje daju novu energiju i postavljaju nove ciljeve.

Nastavili smo s provodenjen svih usluga kojima smo pruzali potporu nasim ¢lanovima i korisnicima.
Osiguravanjem sredstava za rad, osigurali smo redovite psiholoske, fizikalne, sportske i radnoterapijske
usluge. Osim oboljelih od multiple skleroze, Drustva pod svoje okrilje prima i zbrinjava potrebe i drugih
osoba s invaliditetom unutar zajednice.

Razvili smo suradnje s drugim udrugama koje se bave problematikom civilnog drustva, razvijaju¢i nove
ideje i strategije za boljitak svih osoba s invaliditetom unutar zajednice.

Sve aktivnosti koje Drustvo provodi imaju za cilj pobolj$anje kvalitete Zivota oboljelih, uvazavajudi ¢injenicu
da osobitosti bolesti kod svakog pojedinca iziskuju individualizirani pristup u radu, sustavno bavljenje
razli¢itim aspektima bolesti i posljedicama koje ista ostavlja na svakog pojedinca.

Cilj nam je prije svega stvoriti jedinstvenu i uklju¢ujucu zajednicu za sve osobe s invaliditetom, uvazavajuci
prava na jednakost i ravnopravno sudjelovanje unutar drustvene zajednice.

Rad Drustva je razvidno usmjeren na edukaciju i senzibilizaciju javnosti o potrebama oboljelih od multiple
skleroze, ali i na konstantnu borbu za pravovremeno lijecenje i adekvatnu rehabilitaciju nasih korisnika.
Drustvo je do sada postizalo izvanredne rezultate u Sirenju mreze socijalnih usluga za oboljele ¢lanove,
ostvarivanju partnerskih odnosa s drugim organizacijama, a u tom smjeru nastavljamo i dalje s nasim
trudom i doprinosom.

Stvaranjem kvalitetnog organizacijskog kapaciteta planiramo postizanje kontinuiranog pruzanja razli¢itog
spektra socijalnih usluga za oboljele, jacanje partnerskih odnosa, te osnazivanje oboljelih za samostalno
i funkcionalno Zivljenje, a samim time i $to dugotrajniji ostanak na trzistu rada, te aktivnije sudjelovanje
oboljelih u borbi protiv diskriminacije.

Svi nasdi programski planovi temelje se na jacanju i edukaciji tima udruge, Sirenje socijalnih usluga, te
stvaranje baze za rehabilitaciju oboljelih od MS-a unutar Zupanije. Svojim radom neizbjezno postajemo
vodeci moderator jedinstvene i ukljucujuce zajednice za sve osobe s invaliditetom unutar nase zupanije.
2020.. godina donijela je puno toga, osim provedbe programa koji su u radu, postala je pokreta¢ divnih
partnerstva, prijateljstava i zajednickih druzenja. Svladali smo nova znanja i vjestine, usudili se prosiriti
svoje ideje na lokalnu samoupravu, te od istih dobili znatnu podrsku. Redovito smo odrzavali sastanke
Predsjednistva, sastanke radnih timova za programe, sklapali nova partnerstva, analizirali potrebe korisnika
i trazili rjeSenja za sve potrebe oboljelih.

Realizacijom projektnih ideja realizirali smo novi, lijepo ureden, prilagoden i pristupacan prostor za rad
i provedbu svih nasih aktivnosti. Zahvaljujemo se lokalnoj samoupravi i svim dionicima zajednice koji
prepoznaju nas rad i doprinos boljitku svih osoba s invaliditetom na podrudju nase zupanije.

Apliciraju¢i nove projektne prijedloge Zeljno ocekujemo nove izazove kojima Zelimo pospijesiti ciljeve i
rezultate za boljitak svih kojima je nasa pomo¢ potrebna.
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Programi/projekti u 2020. godini:

OSOBNI ASISTENT ZA OSOBE S NAJTEZOM VRSTOM I STUPNJEM INVALIDNOSTI (2019.-2021.)
Program financira: Ministarstvo rada,mirovinskog sustava,obitelji i socijalne politike

Iznos financiranja: 1.200.000,00, Trajanje projekta: 01.01.2019. - 31.12.2021. godine

Program kojim se u kontinuitetu pruza usluga za 7 korisnika ,a kroz realizirana sredstva na istome je
zaposleno 8 osobnih aistenata.

»,MOST SURADNJE“-DRUSTVENI CENTAR ZA REKREACIJU I REHABILITACIJU OSOBA S
INVALIDITETOM

Partneri na projektu:Grad Pozega ,udruga Oppidum, Ukupan iznos provedbe projekta: 1.984.218,95,
Projekt sufinancira ESE, Razdoblje provedbe 01.06.2020.-31.05.2022.

Drustvo, partneri Grad Pozega i udruga Oppidum Zele kroz planirane aktivnosti projekta stvoriti preduvijete
za smanjene socijalne iskljucenosti osoba s inavaliditetom. Provedbom aktivnosti oc¢uvanja zdravlja,
edukacije za koristenje I'T tehnologije, individualnom podrskom stru¢njaka, organizacijom raznih aktivnosti
i slobodnog vremena uz potporu volontera, stvaramo preduvjete za socijalnu integraciju marginaliziranih
skupina, te smo uz navedeno osigurali adekvatan prostorni kapacitet za potrebe osoba s invaliditetom u
zajednici.

USLUGE CENTRA: fizikalna rehabilitacija, sportske radionice, radno-terapijske aktivnosti, psiholoske
radionice,administrativni-pravna podrska

JEDNOKRATNA POTPORA ,,Mogu sve-razvoj inkluzivnog volonterstva u zajednici’, Iznos financiranja:
40.000,00 kn, Razdoblje provedbe od 01.09.2020. do 31.12.2020.

Realizacijom sredstava za provedbu aktivnosti kroz jednokratnu potporu osigurali smo sredstva s kojima
smo angazirali stru¢ni kadar za provedbu motivacijskih treninga i radionica o volontiranju, terapiji
slikanjem i psiholoskom osnazivanju inkluzivnih volontera. Daljnjim aktivnostima Drustvo Zeli organizirati
regioalnu konferenciju o volontiranju na kojoj bi prezentirali razli¢ite primjere dobrih praksi u organizaciji
dionika zajednice u cilju pruzanja volonterskih potpora, s ciljem povecanja broja osoba s invaliditetom koji
sudjeluju u volonterskim aktivnostima,kompletnom razvoju volonterstva uutar zajednice,umrezavanju vise
organizacija civilnog sektora u cilju razvoja i $irenja socijalnih usluga za socijalno iskljucene skupine, kao i
razvoju volonterstva i broja volonterskih sati unutar zajednice.

MOZEMO 1 VISE-SIRENJE SOCIJALNIH USLUGA UNUTAR ZAJEDNICE, Financira:GRAD
POZEGA, Razdoblje provedbe: 01.01.2020.-31.12.2020., Iznos sredstva: 3.000,00 kn

Sufinanciranje dijela sredstava za aktivnosti koje Drustvo ve¢ provodi u cilju $to uspjesnije realizacije zadanih
planova vezanih uz poruzanje socijalnih usluga unutar zajednice.

PROSIRENJE SOCIJALNIH USLUGA OSOBAMA OBOLJELIMA OD MS-a u PSZ ,,ZAJEDNO SMO
JACI, Financira: POZESKO-SLAVONSKA ZUPANIJA, Iznos financiranja: 11.000,00 kn, Razdoblje
provedbe: 01.01.2020.-31.12.2020. Sufinanciranje dijela sredstava za aktivnosti koje Drustvo ve¢ provodi
u cilju $to uspjesnije realizacije zadanih planova vezanih uz poruzanje socijalnih usluga unutar zajednice.

Ocekujucinove izazove u ovim nimalo jednostavnim vremenima, Zelimo poruciti da su organizacije civilnog
drustva naviknute na prepreke i nedostatak jasnih potpora unutar sustava djelovanja, no to nece umanjiti
nasu volju u borbi za bolje uvjete osoba s invaliditeteom i marginaliziranih skupina unutar zajednice.

Svim udrugama Zelimo daljnji uspjeh u radu,bolju i veseliju nadolaze¢u godinu, u kojoj ¢emo moci
nesmetano planirati i realizirati isto.

Vesna Stefanek, predsjednica Drustva
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.1 * Drustvo oboljelih od multiple skleroze

Sisacko moslavacke Zupanije

Dragi prijatelji, suborci, volonteri, partneri!

Svima upucujemo iskrene pozdrave i zahvale na pomoci i sudjelovanju u radu naseg drustva. Nismo vise,
nazalost, bag malo drustvo. 2020.godine brojimo 61 ¢lana, 20 vise nego lani.

2019. godine bili smo izuzetno vrijedni oko bozi¢nih blagdana. Odrzali smo radionicu gdje smo izradivali
ukrase i nakit §to smo nasim sugradanima u tri dana i tri grada na $tandovima pokazali kako mozemo biti
vrijedni i kreativni.

2020. godinu bi mogli opisati zanimljivom, veselom i edukativnom godinom.

Na samom pocetku 2020. godine krenuli smo sa mnostvom kreativnih i odli¢nih ideja $to se tice pisanja
projekata, planova, donacija. ..

8. veljace odrzana je Skupstina na kojoj je clanovima i gradonacelniku Popovace prezentiran plan za projekt
»MS RUN - podrzimo one koji ne mogu‘. Imali smo u planu to odrzati na obiljezavanju ,,NACIONALNOG
DANA"26. rujna 2020. g. kao novu tradiciju nase Zupanije i samim time da senzibiliziramo javnost o MS-u,
o bolesti sa tisucu lica.

Nazalost, pandemija i epidemioloske mjere sprijecile su nas da taj projekt provedemo u djelo.

12. ozujka krenuli smo sa projektom ,,Vjezbanjem do oc¢uvanja zdravlja“ sto se odrzava 2 puta mjesecno.
Prvo vjezbe u dvorani, a zatim na bazenu popraceno uz kineziologinju, dragu gospodu Dadu.

Isti dan, u vecernjim satima, druzili smo se sa spisateljicom gospodom Nastjom Kulovi¢, sestrom nase drage
¢lanice Ade Kulovi¢, uz njezinu knjigu o svom Zivotu i Zivotu oboljele sestre od MS-a ,,Kud si krenula®

31. svibnja obiljezili smo SVJETSKI DAN MULTIPLE SKLEROZE okupivsi se u selu Osekovu na OPG-u
Bistricki uz domace delicije za ru¢ak i nastavili druzenjem, plesom i smijehom.

6. srpnja gostovali smo na izletistu ,,Jezero zeleno srce u Slavonskom Brodu na konferenciji projekta ,, MS
NET - Mreza suradnje”. Projekt partnerski provode 5 drustva.

Vezano uz projekt ,,MS NET - Mreza suradnje” od naseg drustva dvije fizioterapeutkinje bile su na edukaciji:
“Primjena Bobath koncepta u tretmanu MS“ 14.115. 11. 2020. g.

Vijerujemo i nadamo se boljoj suradnji, druzenju te razmjeni iskustava sa ostalim ¢lanovima svih Drustava
multiple skleroze.

Neka Vas sreca i zdravlje uvijek cuvaju i prate!

Predsjednica Danijela Saka
Kontakt tel.: 091 600 2102
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" * Drustvo multiple skleroze

Primorsko goranske zupanije

Ova godina je bila uistinu drugacija. Dogodilo nam se $to smo svi znali da se moze dogoditi, ali smo vjerovali
da nece nama...ne za naseg zivotnog vijeka. Ali eto, ne dogada se uvijek drugima. U cudu smo promatrali
kako se svijet zaustavlja, drzave se zatvaraju, ljudi se medusobno distanciraju u pani¢nom strahu od nove,
nepoznate bolesti. Oboljeli od MS-a su se pitali Sto sada, kako se dalje lijeciti, ni neurolozi nisu znali da li
nastaviti s terapijama ili ih zaustaviti....uistinu situacija bez presedana u modernoj povijesti. Nadamo se da
smo mi svoje prozivjeli i da nam se nece ovakvo $to ponoviti. Naravno, kako i pjesma Queena kaze ,,show
must go on* pa smo se svi brzo prilagodili i nastavili raditi. Sluzili smo se internetom i telefonom, radili smo
u manjim grupama, na nove i inovativne nacine. Nas je Savez tu svakako prednjacio i webinarima ispunio
potrebu nasih clanova da se eduicraju, postave pitanja i saznaju novosti u lijecenju MS-a.

e s v oe

kao jedan, stotine nas se ukljucilo u volontiranje kako bi sve prolo u najboljem redu. Otvorenje je bilo
drugacije, neobic¢no, $to god tko mislio, jedno je sigurno - nitko nije ostao ravnodusan. Nazalost, pandemija
je zaustavila provedbu projekta pa tako ni nase Drustvo nije moglo provesti aktivnosti kojima bismo se
ukljucili i predstavili brojnim gostima koje smo ocekivali. Nadamo se da ¢emo ipak imati tu priliku.

Neposredno prije zatvaranja, imali smo priliku u nasoj udruzi ugostiti i jednog od najblizih ucenika Dalaj
Lame, tibetanskog ucitelja, intelektualca i majstora meditacije, Geshe Lobsang Choegyal Rinpochea. Oni
koji su to Zeljeli, imali su priliku nauciti korisne metode disanja kojima se mogu umiriti odnosno osloboditi
stresa te su ¢uli korisne misli o tome kako fokus u Zivotu staviti na ono $to mozemo i imamo, umjesto da
konstantno zalimo za onim $to smo izgubili ili nemamo.

Od projekata, nastavili smo provoditi uslugu osobne asistencije kako iz drzavnog proracuna tako i iz ESF-a.
Uz to smo nastavili provedbu projekta “Zazeli” kroz koji imamo zaposleno 14 gerontodomacica, a koje
pruzaju uslugu za 70 krajnjih korisnika.

Takoder provodimo projekte asistenata u nastavi. lako nemamo djece (osim jednog ) u clanstvu, Primorsko
— goranska zupanija nas je zamolila da se uklju¢imo kao udruga osoba s invaliditetom i pokrijemo potrebe
djece u nasoj Zupaniji, Sto smo rado ucinilil. Ovo je tre¢a godina kako zaposljavamo i asistente u nastavi.
Uspjesno smo prijavili i progam “Uz pomo¢ Mogu Sve!” na poziv Ministarstva rada, mirovinskog sustava
i socijalne skrbi te putem njega zaposljavamo dvije gerontodomacice — za Rijeku i Gorski kotar te visu
fizioterapeuticu za podrudje Rijeke i blize okolice. Uz pomo¢ Grada Rijeke, ve¢ Cetvrtu godinu za redom
zaposljavamo i psihoterapeuticu Olgu Milosevi¢. Svi ste imali priliku pratiti ciklus predavanja i zoom
radionice “Zablude o stresu’, nadamo se da su vam bila korisna.

Ove smo godine odrzali i redovnu Izbornu skupstinu. Za novu predsjednicu Drustva izabrana je Larisa
Crnkovi¢. Uz ugodno druzene i darove, dosadasnji predsjednik Vladimir Kompari¢, drmed. predao je
svoju duznost novoj predsjednici. lako zbog zdravstvenog stanja viSe nije u moguc¢nosti obnasati duznost
predsjednika, zahvalni smo mu na svim godinama predanog rada. I dalje se ciienimo doprinos naseg dragog
dr. Komparica koji je i dalje aktivno ukljucen u sve nase aktivnosti.
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S obzirom da su mjere u meduvremenu bile ublazene, Nacionalni dan MS-a smo obiljezii prigodnim
predavanjem dr.sc. Davida Bonifaci¢a, neruolog Klinike za neurologiju KBC-a Rijeka ,,Zivot s multiplom
sklerozom za vrijeme pandemije”. Predavanje je bilo izuzetno korisno jer se dr. Bonifaci¢ potrudio za svaki
pojedini lijek navesti da li bi cijepljenje protiv gripe/COVID 19 bilo kontraindicirano. Prisutni su postavljali
pitanja te su mnoge nedoumice uklonjene. Moramo se pohvaliti sa izvrsnom suradnjom s nasom Klinikom
za neurologiju, dr. Davidom Bonifaci¢em i procelnicom Klinike doc. dr.sc. Vladimirom Vuletic.

Godinu zavr§avamo sa 65 zaposlenika, preko 360 ¢lanova i velikim brojem programa i projekata u provedbi.
Nastavljamo postavljati dostizne ciljeve koji ¢e u kratkom i dugom roku znaciti pobolj$anje kvalitete Zivota
nasih ¢lanova i osigurati kontinuitet rada Drustva. Svima Zelimo sve najbolje u nadolazec¢oj godini i neka
vas, kao i nas, motiviraju rije¢i Duke Ellingtona:

,, Problem je Sansa da date najbolje od sebe"
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Drustvo multiple skleroze
Sibensko kninske Zupanije

Dragi nasi,

U ovo nepredvidljivo i nezahvalno vrijeme u kojem smo se zatekli ne samo mi ve¢ i cijeli svijet, za pocetak
vas sve lijepo pozdravljamo uz nadu da ste dobrog zdravlja (koliko je to moguce u okvirima nase dijagnoze)
i da uspijevate pronaci nacine da se nosite sa svim problemima koji nas okruzuju.

Kroz 2020. godinu, nastojali smo osigurati pomo¢ i podrsku ¢lanovima kroz dosadasnje i nove projekte.
PROJEKTTI - EU FONDOVI

Osobna asistencija ,,Zajedno za ispunjeniji dan"

U 2020. godini nastavili smo provodenjem usluge osobne asistencije projektom ,,Zajedno za ispunjeniji
dan® koji je u 100% iznosu financira Europska unija iz Europskog socijalnog fonda. Trenutno uslugu
asistencije prima sedam (7) nasih ¢lanova/ korisnika na podru¢ju Sibensko-kninske Zupanije izaposleno je
Sest osobnih asistenata na podruéju Sibenika te terenska koordinatorica. Jedan osobni asistent je zaposlen
na puno radno vrijeme i brine o dva nasa clana/korisnika usluge osobne asistencije.

Projekt ,,Zajedno u bolje sutra“, program zapogljavanja Zena ZAZELI

U veljaci ove godine potpisan je i drugi projekt EU fondova od velikog znacaja.

Projektom se ostvaruje cilj povecanja zaposljivosti teSko zaposljivih Zena uz povecanje razine kvalitete Zivota
starijih osoba i osoba s invaliditetom na $irem podru&ju grada Sibenika. Kroz projekt je zaposleno pet teze
zaposljivih Zena koje skrbe za dvadeset (20) starijih osoba i osoba s invaliditetom, terenska koordinatorica i
administratorica projekta (osoba s invaliditetom).

Partneri na projektu su Centar za socijalnu skrb Sibenik i Hrvatski zavod za zapogljavanje, PU Sibenik.
Ovim projektom, pripadnicama ciljane skupine omoguceno je i osposobljavanje za zanimanje njegovateljice
¢ime ¢e se povecati njihova konkurentnost na trzistu rada.

Pocetna konferencija projekta odrzana je 23.09.2020., a vrijednost projekta iznosi 1.456,128,94 kn te je u
100% iznosu financiran iz Europskog socijalnog fonda a provedba projekta ¢e trajati sveukupno 30 mjeseci.

LOKALNI PROJEKT - ,,Neovisno Zivljenje osoba s multiplom sklerozom"

Tako uz znatno manju financijsku podrsku zbog pandemije koja je zatekla cijeli svijet, i ove godine nastavili
smo s provodenjem projekta ,,Neovisno Zzivljenje osoba s multiplom sklerozom® Projekt je financijski
podrzan od Grada Sibenika i Zupanije Sibensko-kninske. Nazalost, zbog cjelokupne situacije, drugih
financijskih potpora nije bilo. To¢nije, nisu bili niti objavljivani natjecaji na koje bi se mogli prijaviti a s
kojima se projekt prijasnjih godina sufinancirao uz ve¢ spomenuti Grad i Zupaniju.

Glavna aktivnost projekta ,,Neovisno Zivljenje osoba s multiplom sklerozomje zaposlenje stru¢ne osobe —
fizioterapeuta ¢ime je omogucena fizikalna terapija u prostorijama Drustva i po potrebi na terenu kod teze
ili potpuno nepokretnih ¢lanova.

Terapije koje su dostupne uz stru¢no vodstvo fizioterapeuta su:

- Ultrazvuk po Seltzeru

- Magnetoterapija

- Medicinska gimnastika po programu za multiplu sklerozu

- Medicinska masaza
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Radionica
“Krizno volontiranje”
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Nalazimo se u neizvjesnom vremenu kada nas, osim nasih zdravstvenih problema dodatno uznemirava
¢injenica da se sve oko nas promijenilo. Sposobnost izrazavanja i kontroliranja vlastitih emocija je vrlo vazna,
no podjednako tako je vazno i razumijevanje i reagiranje na tude emocije. S ciljem osnazivanja svakog
pojedinca u svim nasim razlicitostima, kroz bolje razumijevanje svojih osjecaja, pronalazak adekvatnog
nacina izrazavanja emocija te bolju komunikaciju s okolinom $to u konacnici rezultira generalno bolji
osjecaj, u sklopu projekta, u rujnu su odrzane i dvije psiholoske radionice pod stru¢nim vodstvom prof.psih.
Ivane Rak. Radionice su bile namijenjene svima s potrebom za boljom komunikacijom, razumijevanjem
sebe i svoje okoline, koji prolaze kroz neko tesko razdoblje i potrebna im je pomo¢ i podrska u svladavanju
istog.

RADIONICE/PANEL-DISKUSIJE/WEBINARI

Osim navedenih projekata koje provodimo, redovito smo sudjelovali u online radionicama i webinarima
u organizaciji naseg Saveza Drustava multiple skleroze Hrvatske sto nam je od velikog znacaja da budemo
u toku sa svim relevantnim temama vezanih za multiplu sklerozu u ovo nezahvalno vrijeme pandemije u
kojem se cijeli svijet nalazi a pozive na sudjelovanje, odnosno poveznice za registraciju objavljivali i na nasoj
Facebook stranici.

U lipnju ove godine, sudjelovali smo panel diskusiji ,,Uloga lokalne zajednice u procesu integracije i
afirmacije osoba s invaliditetom* koju je, uz potporu Zajednice Zena Katarina Zrinski Sibenik, u svom
prostoru organizirala Udruga osoba s intelektualnim tesko¢ama Sibensko-kninske Zupanije “Kamenciéi”
Na skupu kojemu su, uz domacina, predstavnike i aktiviste udruga $to okupljaju osobe s invaliditetom,
prisustvovale Ljubica Lukaci¢ i Branka Juricev Martincev, saborske zastupnice u 9. sazivu Hrvatskog
sabora, Pagko Raki¢, zamjenik gradonacelnika Sibenika te Martin Mr3a, predsjednik Udruge “Mladi u EU”,
raspravljalo se o temama vaznim za svakodnevni Zivot osoba s invaliditetom, od moguénosti zaposlenja,
preko njihovih socijalnih i prava iz domene zdravstva do osiguranja prikladnih prostora udruga i potrebe
otklanjanja preostalih arhitektonskih i infrastrukturnih barijera. Uvazavajudi specificne potrebe osoba
s invaliditetom i oslanjajuci se na dosadasnje rezultate postignute u ostvarivanju njihovih potreba, kao i
suradnju s udrugama koje okupljaju osobe s invaliditetom na $ibenskom podrucju, Grad Sibenik ¢e pri¢i
izradi vlastite Strategije izjednacavanja mogucnosti za osobe s invaliditetom. Dokument ¢e biti uskladen
s Nacionalnom strategijom kojoj je cilj osigurati potpunu integraciju osoba s invaliditetom u sva zivotna
podrucdja te sprijeciti diskriminaciju na temelju invaliditeta.

U kolovozu smo sudjelovali na radionici na temu ,Volontiranje u doba korone” u organizaciji prvog
lokalnog volonterskog centra ,,POZITIVA" kojeg provodi Udruga mladih ,,Mladi u EU“ s kojima imamo
izvrsnu suradnju. Na radionici smo se informirali o viSe tema: radu i aktivnostima volonterskog centra;
smjernicama i preporukama za krizno volontiranje i sl. tema usko vezanih za pandemiju Corona virusa a
stekli smo i nova vrijedna poznanstva.

S nadom da ¢e se epidemioloska situacija s viemenom smiriti pa da ¢emo se mo¢i vidjeti i uzivo osim
dostupnih online platformi, svima zelimo dobro zdravlje i puno srece i uspjeha u daljnjem radu!

Vasi iz Sibenika

Glasilo

V.

56  Saveza drustava multiple [¥
e
‘. .

skleroze Hrvatske



.1 * Drustvo multiple skleroze

Viroviticko podravske zupanije

20. studenoga smo odrzali bozi¢nu radionicu koja je bila u smanjenom opsegu zbog epidemioloskih mjera
a od 1. studenog smo i jo§ imamo Bozi¢ni $tand ispred Dustva mulitple skleroze VPZ. Ugodno druZenje
sa dragim nam c¢lanovima drustva. Slali smo zahtjev gradu Virovitici da nam odobre $tand sa bozi¢nim
dekoracijama, ali smo zbog pandemije koja je gotovo na svom vrhuncu odustali jer pripadamo visoko
rizi¢noj skupini gradana.

Donacija je bilo i biti ¢e jer ne odustajemo.

U prostorijama Puckog otvorenog ucilista Omega zapocelo je osposobljavanje Zenskih osoba iz ciljne
skupine projekta pod nazivom ”Niste sami” kojeg provodi Drustvo multiple skleroze Viroviticko-podravske
zupanije u suradnji s partnerima, Hrvatskim zavodom za zaposljavanje — podru¢nim uredom Virovitica,
Centrom za socijalnu skrb Virovitica, Gradom Slatinom, te Centrom za socijalnu skrb Slatina.

Jedna od projektnih aktivnosti je pohadanje programa osposobljavanja zena iz ciljane skupine projekta, a
u koje spadaju dugotrajno nezaposlene Zenske osobe s najvise zavr$enim srednjoskolskim obrazovanjem
pri ¢emu se naglasak stavlja na starije od 50 godina, te one koje se nalaze u nepovoljnom polozaju. Cilj ove
aktivnosti je unaprijediti znanje i vjestine te ojacati radni potencijal zena zaposlenih u sklopu projekta kako
bi po zavrsetku rada na projektu imale ve¢e mogucnosti za daljnje zaposljavanje. Projektom "Niste sami”
predvideno je educiranje devet Zena koje su sada i zapocele s pohadanjem programa osposobljavanja za
zanimanje gerontodomacice.

-"Zene koje su ukljucene u projekt pohadati de predavanja za zanimanje gerentodomacdice. Poslovi
gerontodomacice obuhvacaju pomo¢ starijim osobama u njihovom domu, a zahtijevaju fizicki i psihicki
rad. Zavrsetkom programa polaznice stiecu kompetencije poput prepoznavanja i razlikovanja potreba
osoba trece Zivotne dobi, prilagodavanju nacina pripreme obroka, kako komunicirati na pravilan nacin s
korisnicima usluge te primijeniti pravila zastite na radu i pruZanju prve pomoci - istaknula je Marijeta Zeli,
koordinatorica projekta "Niste sami’.

Program osposobljavanja realizirati ¢e se redovitom ili konzultativno-instruktivnom nastavom u POU
Omega u koju spadaju teorijski dio te vjezbe, dok ¢e se prakti¢ni dio nastave odrzati u institucijama koje se
bave brigom o osobama trece Zivotne dobi.

Projekt ukupne vrijednosti 2.130.988,75 kn provodi se unutar Operativinog programa Ucinkoviti ljudski
potencijali 2014.-2020. te se sufinancira sredstvima Europske unije iz Europskog socijalnog fonda. Trajanje
projekta predvideno je do 04. svibnja 2021. godine.

Predsjednica Ljiljana Brki¢ je potpisala donaciju od op¢ine Spisi¢ Bukovice 28. kolovoza. Zahvaljujemo
ovim putem na donaciji.
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Panel na temu Uvod u javne politike: “Organizacije civilnog drustva kao sukreatori lokalnih politika’
Moderator panela na temu “Organizacije civilnog drustva kao sukreatori lokalnih politika’, je bio Tunjica
Petradevi¢, izvanredni profesor na Pravnom fakultetu u Osijeku i alumni Akademije za politicki razvoj
(APR), a koji se je odrzao u nedjelju 8. ozujka s pocetkom u 11.45 sati.Hvala na pozivu i ugodnom druzenju.
Panelisti: predstavnici Drustvo multiple skleroze VPZ, SOS Virovitice i Hrvatskog casni¢kog zbora
Virovitica. Moderator: Tunjica Petrasevi¢

skleroze Hrvatske
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.1 * Drustvo multiple skleroze
Vukovarsko srijemske Zupanije

Dragi nasi prijatelji,

Evo da se ¢uje i za nas, ovim putem prvo upucujemo iskrene pozdrave svim nasim clanovima, partnerima,
suradnicima, volonterima, pocasnim ¢lanovima koji su pomogli u radu udruge zbog kojih smo prepoznatljii
u lokalnoj zajednici pa i Sire.

Kao sto i znate ovo je Covid godina i nije nam bila uspjesna kao prethodne zbog nepredvidenih situacija
izazvanih Covid - 19 i epidemioloskim mjerama, nismo uspjeli odrzati sve planirane aktivnosti, te nam je
Zao zbog toga.

Naime jo$ uvijek smo u kampanji za drugo prilagodeno kombi vozilo i tek smo na pola puta ispunjavanja
svog cilja, transparentni smo u izvje$¢u donatorima. Drugo prilagodeno kombi vozilo nam je bitno jer
jedno vozilo ¢esto ide toplice te nam drugi korisnici ¢ekaju na prijevoz, samim time Zelimo jo$ vise podic¢i
kvalitetu Zivota nasih ¢lanova, takoder i kroz pruzanje usluge osobne asitencije i geroontodomacice. Glavni
pokazatelji su zadovoljstvo korisnika koji razmjenjuju iskustva na druzenjima i razli¢itim aktivnostima u
nasoj udruzi.

Drustvo multiple skleroze Vukovarsko-srijemske Zupanije trenutno broji 28 zaposlenih djelatnika koji su
zaposleni kroz projekte i programe Ministarstva za rada, mirovinskog sustava, obitelj i socijalnu politiku,
Europskog socijalnog fonda i Hrvatskog zavoda za zaposljavanje.

» Usluga osobne asitencije osobama s najtezim invaliditetom™ 2019-2021, MROSP

U tijeku je druga provedbena godina u sklopu nastavka trogodisnjeg programa u cjelini financiran od strane
Ministarstva rada mirovinskog sustava, obiteljii socijalne politike

Kroz ovaj trogodi$nji program osigurana je usluga osobne asistencije za 5 korisnika te samim tim zaposleno
je 5 osobnih asistenata. Imamo 4 korisnika usluge osobne asistencije koji su dobili uslugu na puno radno
vrijeme (8 sati).

» Razvoj i $irenje mreze socijalnih usluga koje pruzaju udruge - Multipla skleroza je s Vama laksa“ 2020-
2023, MROSP

Po ovom programu zaposlene su 2 gerontodomacice na podrucju Grada Vukovara i Grada Vinkovaca
gdje pomazu oboljelima od multiple skleroze u starijoj Zivotnoj dobi (koji ne mogu dobiti uslugu osobne
asistencije sto smatramo diskriminiraju¢im ali smo bar malo olaksali Zivotne uvjete kroz program ,, Pomo¢
u kudi “ U tijeku je prva provedbena godina programa kroz koji smo zaposlili administratora u uredu
(osoba s invaliditetom). Odrzavamo neuroloske radionice od strane Tee Mirosevi¢ Zubonja, dr.med.,spec.
neurolog koji je pocasni ¢lan Drustva multiple skleroze Vukovarsko-srijemske Zupanije, takoder odrzavamo
psiholoske radionice od strane Jovana Baci¢ Belji¢, mag.psihologije prof. koja ujedno pomaze nasim
¢lanovima u prevladavanju svakodnevnih Zivotnih problema izazvanim multiplom sklerozom.
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» Razvoj usluge osobne asistencije za osobe s invaliditetom- faza II u Vukovarsko-srijemskoj zupaniji, ESF
111 “2021-2023

Aplicirali smo projekt sa 20 korisnika i s ¢ime smo suglasili ¢i$¢enje proracuna i ve¢ smo usli u prijelazno
prihvaljivo razdoblje i ¢ime ocekujemo projekt na potpis. Zaposleno je 20 osobnih asistenata na pola radnog
vremena (4 sata) koji su svakodnevno uz korisnike duze od pola radnog vremena (diskriminirajuce je zbog
nepovecavanja satnice usluge osobne asistencije kao kod MROSP)

» Dostojanstveno  Zivjeti ,,projekt usmjeren unaprijedenju kvalitete Zivota i zastiti prava starijih osoba
2019/2020.godine

Usluga prijevoza za starije osobe usmjerene su na podizanje kvalitete Zivota s ciljem njihovog zadrzavanja
u vlastitom domu. S prijevozom se omogucuje obavljanje i zadovoljavanje osnovnih Zivotnih potreba
korisnika,starijih osoba koji se ne mogu zadovoljiti koristenjem gradskog prijevoza, te im tu uslugu nisu u
mogucnosti osigurati clanovi obitelji.

» Javni rad” od strane Hrvatskog zavoda za zaposljavanje

Zaposlili smo osobu s invaliditetom koja je ve¢ kod nas bila na struénom osposobljavanju za rad bez
zasnivanja radnog odnosa, osoba je zaposlena kao asistent u radu u prostorijama udruge na puno radno
vrijeme (8 sati) s ciljem da osposobljenu osobu zadrzimo kroz apliciranje programa i projekata.

OPCINSKI, GRADSKI PROJEKTI I ZAKLADE:

 ,Koracajte zajedno sa nama 2% projekt Grada Vukovara velika, potpora od strane grada Vukovara
gradonacelnika gospodina Penave i zamjenika gradonacelnika gospodina Pavli¢eka

» ,, Edukacija i podrska oboljelima od multiple skleroze 2%, Op¢ina Borovo prepoznala je aktivnost, rad
udruge i problem oboljelih osoba, velika potpora

o ,,Svi smo mi isti 2, Op¢ina Stari Jankovci, potpora u prepoznavanju teskoca u bolesti i djelovanju
udruge

e, Zivot sa Multiplom sklerozom 2, Op¢ine Trpinja prepoznala humanitarnost djelovanja

 ,Podizanje kvalitete Zivota oboljelih od multiple skleroze 2, Op¢ina Nijemci je prepoznala i podrzava
rad kroz radionice: psiholoske, neuroloske te kreativne

» ,Pomoc¢ oboljelima od multiple skleroze 2 Grad Ilok potpora oboljelima od multiple skleroze u vidu
razmjena iskustava u bolesti s tisu¢u lica

« ,Unaprijedenje Zivota i Zivotnih vrijednosti osobama s invaliditetom br.2“ Op¢ina Gunja prepoznatljivi
smo u senzibiliziranju oboljeli osoba

« ,Unaprijedenje Zivota oboljelih osoba 2, Op¢ina Otok potpora u Zivotu oboljelih od multiple skleroze

« ,,Svama jelakse 2“ Opcina Andrijasevci podrsa u prepoznatljivosti za njegu oboljelih osoba

 ,, Budite nam podrska“ Op¢ina Vrbanja pepoznatljivost u radu udruge za oboljele osobe

e ,, Akitivni s multiplom sklerozom “Op¢ina Stitar, potpora u radu sa oboljelim osobama

» Kampanja ,Vozilo koje Zivot znaci“ za kupnju drugog prilagodenog kombi vozila, prepoznatljivost
problemai poteskoca oboljelih osoba i ujedno im pomazemo podignuti kvalitetu Zivota kroz donaciju
prilagodenog vozila za osobe s invaliditetom koji su tesko pokretni i nepokretni. Naime na$ kombi kada
prevozi osobu u toplice drugi korisnici ne mogu dobiti prijevoz, stoga smo se odlucili za kampanju
za drugi prilagodeni kombi prijevoz, da svi ¢lanovi koji imaju takve potrebe dobiju adekvatan, brz i
siguran prijevoz.

-Odgoden Svjetski dan multiple skleroze 31.05.2020. godine jer je epidemija Covid-19 vladalau Vukovarsko-
stijemskoj Zupaniji 31.05.2020. godine.

-Odgodena Javna Tribina Drustva multiple skleroze Vukovarsko-srijemske, pocetkom proljeca, koja je
trebala senzibilizirati javnost o vidljivoj i nevidljivoj multipli skleroze, novostima u lijecenju i suzbijanju
multiple skleroze.
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- Odgoden godisnji izlet clanova, djelatnika i volontera.
Povodom toga dobili smo prenamjenu sredstava za zastitnu opremu djelatnika koji obavljaju posao
socijalne skrbi i uslugu osobne asistenciju, shodno tome prenamjenu smo dobili i od MROSP i ESE

Obiljezavanje Nacionalnog dana multiple skleroze 26.09.2020. godine, u gradskim prostorijama Grada
Vukovara (kod Tenka u Vukovarau) udruge gdje smo sa svojim ¢lanovima obiljezili ovaj dan uz predavanja
od strane Tee Mirosevi¢ Zubonja, dr.med.,spec. neurologije, subspec neuroimunologije i Jovana Baci¢ Belji¢,
mag.psihologije prof. , Vesna Orsuli¢ mr.sc.specijalist obiteljske medicine, gastalt psihoterapeut uz prigodan
domijenak i glazbu gdje smo se drzali i po$tovali epidemijoloske mjere.

Takoder, obiljezit ¢emo Medunarodni dan osoba s invaliditetom kroz online neurolosku radionicu i
pravima osoba s invaliditetom , trakoder odrzat ¢emo prezentaciju ekoloskih proizvoda od industrijske
konoplje od strane Zvonimira Kali¢a. OPG Kali¢ Zvonimir je ekoloski proizvodac tako da je industrijska
konoplja kao i njezini proizvodi pravi hrvatski proizvod. Glavna misija OPG-a Kali¢ Zvonimir je sacuvati
potpuno prirodan proces uzgoja te ponuditi proizvode koji su izvorno netaknuto prirodni. Stoga OPG Kali¢
Zvonimir cijeni prirodu i svaki njen onakav plod kakav on zaista je, potpuno prirodan bez sintetskih gnojiva
i pesticida.

Sudjelovanje na dogadajima

-djelatnici udruge susudjelovalina radionici “Sustavkvalitete u organizacijama civilnog drustva“ financiranih
iz javnih izvora organiziran od strane Nacionalne zaklade za razvoj civilnog drustva 02.03.2020. godine u
prostorijama Nacionalne zaklade u Osijeku.

- sudjelovanje na online radionici “Osiguravanje kvalitete provedbe projekta“ organiziran od strane
Nacionalne zaklade za razvoj civilnog drustva 21.04.2020.

- online radionica ,, Mi smo ovdje zbog para“ Nacionalne zaklade za razvoj civilnog drustva 22.04.2020.
godine Cilj radionica je bio svrha osnovnih elemenata i alata projektnog menadzmenta kako bi mogli
kvalitetno upravljati sa vremenom, novcem i kvalitetom. Razumijeli smo vezu izmedu projektnog
menadzmenta i uspje$ne pripreme i provedbe projekta te izvjestavanja o provedbi.

- 21.05.2020. godine je odrzan sastanak sa patnerskom udrugom “Stop nasilju nad starijima“ od strane
Udruge za podrsku zrtvama i svjedocima, problematika nad starijim osobama razmijenjena.

- 05.06.2020. godine odrzali smo sastanak podrske u produzenju kampanje “Vozilo koje Zivot znadi“ za
drugo potrebito vozilo sa zakladom Slagalica iz Osijeka, gdje smo dobili peer counselling.

- 05.06.2020. godine sudjelovali na sjednici koordinacije voditelja timova za kontrolu provedbe uputa
za suzbijanje epidemije Covid-19 za pruzatelje socijalih usluga u sustavu socijalne skrbi u Vukovarsko-
srijemskoj Zupaniji.

- Izborna skupstina Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske koja je odrzana 09.06.2020. godine gdje se
mandat predsjednice produzio na nase zadovoljstvo.

-11.06.2020. godine humanitarna donacija u polovnim medicinskim pomagalima i higijenskim
potrepstinama nasem prijateljskom Udruzenju multiple skleroze ,, Mala Backa“ iz Backe Topole-17.10.2020.
godine prestavnici DMS VSZ sudjelovali na otvaranju drustvenog centra za rekreaciju i rehabilitaciju osoba
s invaliditetom ,,Most suradnje“ u Pozegi.

-19.10.2020. godine popratili smo virtualni tematski skup ,,Financiranje udruga, inkluzivni dodatak i usluge
pomagaca- gdje smo i $to ocekivati“ koju je organizirao 8. Centar znanja za drustveni razvoj u podrucju
unapredenja kvalitete Zivljenja osoba s invaliditetom.

-sudjelovali smo na edukaciji osposobljavanja za organizatore volontiranja i koordiniranja volontera 21.1
22.10.2020. godine od strane Volonterskog centra iz Vukovara, gdje smo dobili upute kako i na koji nacin
pratiti i koordinirati volontere.

Provodimo mjese¢na druzenja u prostorijama udruge, takoder kreativne radionice gdje nasi clanovi
izraduju bozi¢ne radove.
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Odrzavamo neuroloske radionice od strane Tee Miro$evi¢ Zubonja, dr.med., spec.neurolog, sup.spec.
neuroimunologije koji je pocasni ¢lan Drustva multiple skleroze Vukovarsko-srijemske zupanije.
Odrzavamo psiholoske radionice od strane Jovana Baci¢ Belji¢, mag.psihologije prof. koja ujedno pomaze
nasim clanovima u prevladavanju svakodnevnih Zivotnih stresova izazvanim ovom teskom situacijom.
Odrzavamo medicinske radionice-seksolosku radionicu od starne Vesne Orduli¢ mr.sc.spec.obiteljske
medicine, gastalt psihoterapeut.

Odrzavaju se refleksoloske/$portsko/medicinke masaZe od stane volonterke gospode Jovanke Ciric.
Fizioterapeut Mislav Maras odrzava Bowen tehniku, terapiju Vjezbanjem do ocuvanja zdravlja 2020 -
individualne vjezbe Bowen tehnika sa clanovima DMS Vukovarsko srijemske Zupanije, suradnja sa
SDMSH-om.

Odrzavamo redovne sjednice Predsjednistva, Izvjestajnu Redovnu skupstinu tijekom godine gdje se donose
bitne odluke za daljnji rad.

Py (

Veliki zagrljaj od nas i cuvajte se, svako dobro...

Zoran Oljaca, predsjednik DMS VSZ
Vera Oljada, tajnica DMS VSZ

Nikola Nedi¢, administrator DMS VSZ
Zoran Olah, asistent u radu DMS VSZ
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.1 * Drustvo multiple skleroze

Zagrebacke Zupanije

Drustvo multiple skleroze Zagrebacke Zupanije je i tijekom 2020. godine sa svojim nacinom rada i
svakodnevnim aktivnostima brinulo o potrebama svojih ¢lanova u svrhu unapredenja kvalitete njihovog
zivota ali i unaprjedenja kvalitete cjelokupnog drustva. Drustvo multiple skleroze Zagrebacke Zupanije
trenutno ima 203 mati¢na clana.

U veljaci je odrzana Redovna godisnja Skupstina nakon koje su se clanovi Drustva druzili uz prigodan
domjenak. U lipnju 2020. godine odrzana je Redovna Izborna Skupstina Drustva multiple skleroze
Zagrebacke u prostorijama Restorana ,,High Club Catering” u Zapresi¢u. Za Predsjednicu DMSZZ
imenovana je Branka Luki¢ koja je prihvatila daljnji mandat u trajanju od cetiri godine dok je za
dopredsjednicu DMSZZ, jednoglasno izabrana Mirjana Krpelnik. Poslije Izborne Skupstine ¢lanovi su se
druzili na prigodnom domjenku.

Drustvo multiple skleroze Zagrebacke zupanije u 2020. godini provelo je niz projekata koji su usmjereni
na podizanje razine kvalitete Zivota osoba s invaliditetom te omogucuju osobama oboljelima od multiple
skleroze da unato¢ teSkom obliku invaliditeta sudjeluju u svakodnevnim aktivnostima te da se osjecaju
vrijednima i znacajnima.

Drustvo multiple skleroze Zagrebacke zupanije provelo je slijedece projekte:
- Projekt™ Usluga osobne asistencije za osobe s multiplom sklerozom u Zagrebackoj zupaniji” financiran iz
Europskog socijalnog fonda.

- Projekt “Osobni asistent-podrska samostalnom Zzivljenju osobama s multiplom sklerozom 3” u partnerstvu
sa Savezom drustava multiple skleroze Hrvatske koji se financira iz Europskog socijalnog fonda.

- Projekt “Osiguranje usluge osobnog asistenta osobama s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta”
financiran od strane Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike.

- Projekt” Institucionalna potpora® Grada Zapresica koju kontinuirano dobivamo od 2006. godine kao
financijsku potporu u placanju rezija i najma.

- Drustvo multiple skleroze Zagrebacke Zupanije sudjelovalo je u projektu Zagrebacke Zupanije pod nazivom
»Nauci me-ukljuci me“ s ciljem pruzanja pravih informacija te davanje stru¢nih savjeta s ciljem jacanja
kvalitete zivota i osnaZenje osoba oboljelih od multiple skleroze te postizanje jace socijalne mreze kako bi
mogli aktivno sudjelovati u drustvenom Zivotu lokalne zajednice kroz usluge i aktivnosti koje pridonose
prevenciji institucionalizacije odraslih osoba s invaliditetom i ve¢oj kvaliteti Zivota osoba s invaliditetom.
Projekt smo na Zalost morali prilagoditi nastaloj situaciji COVID -19 te smo ga provodili u manjim grupama.

Kako bi se zastitili i pridrzavali svih epidemioloskih mjera povezanih sa $irenjem virusa COVID-19, Drustvo
je podijelilo zastitnu opremu i dezinfekcijska sredstva za sve osobne asistente.
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Zastitna oprema omogucena je preko programa “Osiguranje usluge osobnog asistenta osobama s najtezom
vrstom i stupnjem invaliditeta“ financiranog od Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne
politike, a isto tako Drustvo je zatrazilo od lokalne samouprave zastitnu opremu te su nam istu donirali
gradovi Grad Zapresic¢ i Grad Velika Gorica.

Drustvo multiple skleroze Zagrebacke Zupanije i dalje se redovito prijavljuje na projekte koji doprinose
socijalnoj ukljucenosti osoba s multiplom sklerozom, povecanju kvalitete usluge osobne asistencije odnosno
opcenitom povecanju kvalitete Zivota osoba s invaliditetom.
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.1 * Drustvo multiple skleroze

Varazdinske zupanije

Godina, koja jo$ traje, je specificna zbog pandemije COVID-a 19. Pocelo je Zestoko, sa totalnim lockdown-
om u vrijeme, koje je bilo super prema ovome danas. Pretpostavljam da svi znate za Varazdinsku Zupaniju i
prvo mjesto u Europi po broju zarazenih na 100.000 stanovnika. Morala sam poceti sa Covid-om, jer sa time
zivimo. Pocetkom godine najvise je posla bilo oko strogog lockdown-a. morale su se izdavati propusnice,
a mi nismo uspjeli odrzati Izbornu skupstinu 15.4.2020., a mandat predsjednici istjecao je 21.4. Nakon
dosta usuglasavanja sa Uredom drzavne uprave u Varazdinskoj Zupaniji, uspjeli smo odrzati Izvanrednu
skupstinu, online, na kojoj je Predsjednistvu produzen mandat do 22.10. ove godine. Izbornu skupstinu
odrzali smo 1.10.2020. godine. Predsjednica je ostala ista, kao i predsjednistvo, osim nove dopredsjednice -
umjesto Irene Kokijer nova dopredsjednica je Petra Mutav¢ic.

Programi i projekti, koje se provode:
Nacionalni programi - financirani od Ministarstva rada, mirovinskog sustava,obitelji i socijalne politike

Trogodi$nji program ,,Osobni asistenti®

9 korisnika usluge osobnih asistenata.

Preko programa zaposleno 10 djelatnika — 9 osobnih asistenata i jedan voditelj programa. Svi na pola
radnog vremena. Svaki mjesec odrzi se sastanak voditeljice projekta i osobnih asistenata. Naravno, otkada
se pandemija rasplamsala sastanaka nema, nego osobni asistenti dolaze pojedinacno u ured. Ove godine
nece biti obilaska korisnika, nego ¢e se ¢uti telefonski. Dvoje osobnih asistenata je u samo izolaciji, a nasi
korisnici se nadaju da nece oboljeti. Dvije osobne asistentice su na dugotrajnom bolovanju (skoro 2 godine).
I nadalje je prisutan odlazak asistenata. Odlaze zbog male place i teskih ili bolje reci specifi¢nih uvjeta rada,
nadu posao na puno radno vrijeme. Nove osobne asistente sve je tezi naci prvenstveno zbog malih placa.
Dobro je, sto je projekt ,,Osobnog asistenta®, odobren kao trogodi$nji program. U okviru njega osigurana su
sredstva, osim za place devet osobnih asistenata i za dio place tajnice, odnosno voditeljice programa OA, te
za najam prostora, za komunikacije, uredski materijal i ostalo. Uskoro zavr$ava druga godina trogodisnjeg
programa.

Trogodi$nji program ,,Za kvalitetniji zivot®

15 korisnika usluge domacice — 11 u Varazdinu, 4 u Ludbregu. Ove godine 31.5. zavrsio je prvi trogodisnji
program usluga domacica. Bio je izazov dovrsiti aktivnosti programa u vrijeme COVID-a. Umjesto tri
predavanja — urolog, neurolog i fizioterapeut koja su trebala biti u prostorijama Drustva, te savjetodavnih
radionica, na web stranice su postavljene PP prezentacije istih. Takoder je obustavljen obilazak ¢lanova od
socijalne radnice. Novi ciklus je zapoceo, ali nakon jedno izrazito stresnog tjedna. Odobrena sredstva za
iduce tri godine su znatno smanjena, tako da smo u mogu¢nosti platiti samo domacice, administrativnog
djelatnika i jedno predavanje neurologa. Tako su sada preko programa zaposlena tri djelatnika — jedna
domacica na puno radno vrijeme u Varazdinu, jedan domacica na pola radnog vremena u Ludbregu i
administrator na programu, takoder na pola radnog vremena. Administrator u programu vodi sve $to se
ti¢e financija. Isplate placa, te izraduje financijske izvjestaje Ministarstvu.

Jednokratna podrska — Aktivno Zivjeti s MS-om

Progle godine Drustvo je prijavilo jedan projekt u trajanju od Sest mjeseci, koji je napisala nasa ¢lanica Renata
Mesi¢. Program je zamiSljen kao skup raznih aktivnosti — kreativna radionica, klub mladih... Pandemija
COVID-a 191 tu je utjecala na nacin izvodenja.
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Programi i projekti lokalne samouprave

Aktivno Zivjeti sa MS-om — Grad Varazdin — medicinske terapije za clanove

Zajedno mozemo sve — Grad Ludbreg i op¢ina Martijanec — medicinske terapije i posjet misi za bolesne u
okviru ,Deset dana Svete nedjelje”

Mobilniji i aktivniji — grad Varazdinske toplice — preko ovog programa osigurano je terapijsko jahanje za
nade clanove

Ruka pomo¢i - Varazdinska zupanija - posjete clanovima — tesko pokretnima i nepokretnima, te udaljenima
od grada

Korisnici smo projekta, koji provodi Savez drustava multiple skleroze Hrvatske, a koji financira tvrtka
SANOFI ,Vjezbanjem do odrzavanja zdravlja“ — jednom tjedno 10 korisnika provodi vjezbe jacanja
misica(staticke vjezbe), vjezbe koordinacije i ravnoteze, opée kondicijske vjezbe, vjezbe istezanja i vjezbe
povecanja opsega pokreta.

Ovo su samo nabrojeni programi i projekti, koji se provode. Naravno da se tijekom provodenja javljaju i
problemi, koji se u hodu rjesavaju.

Za provodenje svih ovih programa i projekata treba stalna angaziranost zaposlenika u uredu.

Tri projekta su napisana i ¢ekaju se rezultati - dva EU projekta i jedan nacionalni.

Prijavljeni EU projekti

- 4.8.2020. - prijavljen projekt pod nazivom ,Osobni asistent za oboljele od multiple skleroze Varazdinske
zupanije” u sklopu ,,Razvoj usluge osobne asistencije za osobe s invaliditetom — faza 3“

- 30.11.2020. prijavljen projekt pod nazivom ,,Pravilnom prehranom do zdravlja“ u okviru operativnog
programa ,,Ucinkoviti ljudski potencijali“ 2014.-2020.- promocija zdravlja i prevencija bolesti - faza2

Prijavljen Nacionalni projekt/program
9.9.2020. Institucionalna podrska — Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga drustva
- unatrag dvije godine pisale Renata Mesi¢ i Sanja Labag

Ostale aktivnosti Drustva i rad ureda

Sada se kreativna radionica i grupa za samopomoc¢, Klub mladih provodi u okviru jednokratne pomoci.
Medunarodni dan osoba s invaliditetom 3.12. ove godine je obiljeze kratkim filmom, gdje su predstavljene
sve udruge osoba s invaliditetom iz grada Varazdina.

Podsje¢am na aktivnosti, koje se provode neovisno o provodenju projekata i programa:

-prvi utorak - Klub mladih - sada u okviru jednokratne podrske

-svaka srijeda — kreativna radionica i/ili grupa za samopomoc - sada u okviru jednokratne podrske

-prva srijeda - susret svih ¢lanova — trenutno otkazano

-Cetvrti Cetvrtak — psiholoska radionica - trenutno otkazano

Sa SDMSH-om se redovito suraduje.

RAD UREDA

Najvaznije - upis u Evidenciju obrtnika i pravnih osoba, koje pruzaju socijalne usluge!!!!

Prvi mail procelnici u Zupanijski ured poslan je 17.7.2019., a rjeSenje Zupanije stiglo je 3lipnja 2020. a
uvjerenje nadleznog Ministarstva stiglo je 9.lipnja 2020.godine. (ev.broj - 00417)

Cijeli postupak trajao je skoro 11 mjeseci, zbog COVID-a produljen za 2 mjeseca.

Odrzali smo redovnu godi$nju izbornu Skupstinu 1.10.2020. godine. Jedan od najvaznijih zakljucaka
Skupstine je promjena Statuta Drustva, nakon kojeg ¢emo Skupstinu mo¢i odrzati online.
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Sudjelovanja na konferencijama i radionicama, ove godine u puno manjem obimu.

Odrzano pet radionica psihologa sa osobnim asistentima, postujuci sve epidemioloske mjere.

-10.mjesec 2020. - tribina ,,Sto sada“ — kako se ponasati u novim uvjetima i biti odgovoran u ovo krizno
vrijeme- sudjelovale — Petra Mutavci¢, dopredsjednica i Violeta Peri¢, ¢lanica

-na pet radionica je on-ine sudjelovala dopredsjednica Petra Mutavci¢

Ured radi puno radno vrijeme. Sudjeluje se na svim sjednicama Predsjednistva Saveza.

Sudjelovalo se na Izbornoj skupstini Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske.

Cestitke predsjednici Branki Lukié.

Nasa clanica Iva Kapitan, delegat je u Skupstini Saveza i predsjednica Nadzornog odbora SDMSH-a.

Ove godine nije odrzan simpozij oboljelih od multiple skleroze. Nazalost nismo ni obiljeZili Nacionalni dan
multiple skleroze.

U 2020. godini odrzane su pet sjednice Predsjednistva DMS VZ

6.22020., 5.3.2020., 17.4.2020 - elektronska, 1.9.2020. , 26.10.2020.

U 2020. odrzane su i dvije skupstine

21.4.2020. - izvanredna, elektronska

1.10.2020. - redovna Izborna

Predsjednistvo Drustva: Irena Vrdoljak, predsjednica, Petra Mutav¢i¢, dopredsjednica, Renata Mesi¢, Iva
Kapitan i Zeljka Vukovi¢.

I dalje se vodi briga o registru clanova.

Udruga trenutno ima 132 ¢lanova, od toga 29 muskih. 2020. godine umrle su dvije clanice, ali je primljeno
i7 novih clanica i ¢lanova. Pruza im se pomoc¢ u ostvarivanju prava, upucuje i pomaze im se u ostvarivanju
istih.

Pogodnosti za clanove DMSVZ.

10% popusta u ducanima ,,Perutnine Ptuj Pipo".

Povlastena karta za Varazdinske bazene — 10 kuna za 1 sat upotrebe bazena, neograniceno tokom mjeseca.
Povlasteno placanje HRT pretplate - 50%, kao ¢lan udruge

Tajnica obavi u prosjeku 40 razgovora mjesecno, bilo sa ¢lanovima ili onima, koji ¢e tek to postati. Osobno
u ured dode ove godine dode manje ¢lanova zbog pandemije. Uz to su i razgovori sa ¢lanovima obitelji,
osobnim asistentima i domacicama. Dio razgovora obavi i predsjednica, ali nazalost ti nisu evidentirani.
Mjesecno se izraduju place za 14 djelatnika, od kojih je dvoje na bolovanju. zaprima posta, placaju racuni,
rjeSavaju problemi oko prava OSL

Dobro se suraduje sa partnerima u trogodiSnjem programu, CZSS Varazdin, Grad Varazdin i HZZ-
Regionalni ured Varazdin. Jo§ od 2008. godine Drustvo ima ,,svojeg” socijalnog radnika koji je zaposlen u
CZSS Varazdin. Zajedno je puno lakse rjesavati probleme.

Takoder se dobro suraduje sa Zupanijskim Odjelom za zdravstvenu zastitu i socijalnu skrb i s Upravnim
odjelom za socijalnu skrb, mjesnu samoupravu i civilno drustvo grada Varazdina.

Od zupanijskih udruga do Saveza - Vi ste na prvom mjestu, briga i pomoc¢ Vama, te Vasoj obitelji.

U ovoj teskoj godini htjela bi zavrsiti sa nec¢im lijepim!

IZGRADNJA PLATFORME ZA NASEG CLANA UDRUGE

Vjeko Mutav¢i¢ je nas$ ¢lan Drustva, te je nazalost u vrlo mladoj dobi ostao onesposobljen, te je zavrsio
u invalidskim Kkolicima. Petra i Vjeko su na$ mladi bra¢ni par, oboje boluju od multiple skleroze, te Zive
samostalnu u jednoj privatnoj zgradina tre¢em katu. Buduci da je zgrada stara, ona nije prilagodena osobama
s invaliditetom, te veliku prepreku predstavlja osam stepenica, koje se protezu od ulaza zgrade, sve do dizala.
Petra I Vjeko dugo su zajedno trazili rjeSenje njihovog problema, medutim svi su im tvrdili da rjeSenja nema,
jer je stubiste pre usko za izgradnju ikakve platforme, a stepenice su bile pre strme da bi se izgradila rampa,
¢ak su i neke firme koje se bave prilagodbom stubista osobama s invaliditetom to i potvrdile, medutim oni
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i dalje nisu odustajali. Detaljnijim istrazivanjem dogli su do firme Barthels Conjar, iz Nove Gradiske, te su
oni vrlo brzo i bez ve¢ih komplikacija ponudili projektno rjesenje, koje bi Vjeki omogucilo izlazak iz zgrade.
Barthels Conjar je tada sastavio ponudu koja je ukljucivala izgradnju jo$ jednog rukohvata, s druge strane
stubista, kako bi se iskoristio puni potencijal, a kako platforma ne bi smetala i drugim stanarima. Sama
cijena platforme iznosila je 10.000,00 eura, koje mladi bracni par nije imao. Obzirom da se njegova supruga
Petra, bavi Instagramom, te tamo ima velik broj vjernih pratitelja, postavila im je upit kako najlakse doc¢i
do te svote novaca, a oni su joj svi jednoglasno savjetovali da pokrene Crowdfunding kampanju, online,
kako bi ljudi mogli donirati manje iznose, kao $to su euro, dva, te da na taj nacin vise njih moze sudjelovati
i pomoc¢i Vjeki da dobije natrag svoj Zivot, kao $to je obican izlazak iz zgrade. Crowdfunding kampanju
moze pokrenuti svaki pojedinac, potpuno je besplatno izraditi online kampanju, samo je bitno $to detaljnije
opisati situaciju u kojoj se osoba nalazi, te tono precizirati na sto ¢e se novac potrositi, te bi najbolje bilo
snimiti i video. Novac se preko GoGet Funding stranice skupio za manje od 12 sati, te je sudjelovalo vise
od 600 osoba. Takoder se u donacije ukljucio i Grad Varazdin, sa svojom donacijom od 20.000,00 kn, te
jos nekoliko firmi. Sve se jako brzo prosirilo i doslo ¢ak i do medija koji su bili zainteresirani da podijele
njihovu pricu. Sve transakcije su se odvijale preko Drustva Multiple Skleroze Varazdinske Zupanije. Nakon
$to je Drustvo uplatilo iznos potreban za plaformu, ona je sagradena u roku od mjesec dana, te nas Vjeko
sada moze normalno uzivati u zivotu, te izlaziti van kada god Zzeli, pa makar i samo u $etnju sa svojom
suprugom. Na ovaj na¢in pomogli smo jednom nasem clanu pri ostvarenju njegovog osnovnog prava-
Pravo na kretanje i samostalan Zivot.

Napomena: Ovaj tekst o Platformi napisala je nasa ¢lanica, dopredsjednica Drustva, Petra Mutavcic.

Predsjednica Drustva multiple skleroze Varazdinske zupanije
Irena Vrdoljak dipl.oec.
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.1 * Drustvo multiple skleroze
Medimurske Zupanije

Dragi nasi,

ova godina nam je zapocela uspjesno, te smo po projektu financiranom iz Europskog socijalnog fonda, pod
nazivom ,,Lakse kroz zivot“ u sije¢nju uz ve¢ zaposlenih 5 osobnih asistentica, zaposlili jos 5 asistentica za 5
korisnika usluge osobne asistencije.

Od ukupno 97 ¢lanova, svakodnevnu pomo¢ osobnih asistentica ili gerontodomacica ukupno prima 17
clanova i ¢lanica Drustva. Mi bismo najradije da nitko od nasih ¢lanova ne treba pomo¢, odnosno da su svi
zdravi i da svi mogu sve to pozele.

Svake 4 godine odrzava se izborna Skupstina Drustva, pa je tako odrzana i ove godine, dana 12. ozujka.
Zahvaljujemo svima koji su nas uspjeli posjetiti i podrzati taj dan, unato¢ neizvjesnoj epidemioloskoj
situaciji. Na izbornoj Skupstini ponovo su izabrana sva tijela Drustva, a tako i predsjednik Drustva, Ivan
Skec, na jo$ jedan mandat u trajanju od 4 godine. Djelatnici Ivani Sencar uruéen je prigodan poklon kao
zahvala za 10 godina rada u Drustvu na radnom mjestu osobne asistentice.

Ove 2020. godine bilo je posebno tesko raditi, $to zbog otezane situacije sa novonastalom pandemijom
virusa COVID 19, sto zbog kontinuiranog saznanja da su ¢lanovi i ¢lanice Drustva i djelatnice u samoizolaciji
ili pozitivni na virus. Kako su osobe s multiplom sklerozom slabijeg imuniteta, sama pandemija nas je
prisilila da zbog zastite zdravlja clanova i djelatnika odustanemo od mnogih planiranih aktivnosti koje bi
koristile ¢clanovima u svakodnevnom zivotu. Nadamo se da ¢emo u slijedecoj godini uspjeti sve ovogodisnje
planirane aktivnosti ostvariti.

U viSe navrata osigurali smo djelatnicima zastitnu opremu (maske, rukavice, dezinfekcijska sredstva) kako
bi pokusali sprijeciti moguénost zaraze.

Najvise problema izazivaju nam c¢lanovi Drustva koji taje da su zarazeni ili da su zarazeni njihovi ¢lanovi
obitelji, tada imamo dodatne probleme iz razloga $to osobne asistentice ili gerontodomacice odlaze kasno u
samoizolaciju i postoji mogu¢nost da se virus prosiri i na njihovu djecu, supruznike, roditelje.

Ovim putem zelimo svima poruciti da paze na sebe, da se ne opustaju, da paze na svoje najblize i vjerujte da
kako god da se zove ovaj virus, mogao se zvati i Marica i Barica, trenutno je ovdje, medu nama stoga budite
odgovorni i Cuvajte se.

#BUDIMOODGOVORNI

Lijep pozdrav iz Drustva multiple skleroze Medimurske zupanije.
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.1 * Drustvo multiple skleroze

Split

Zdravka Dominovi¢

Usprkos brojnim izazovima uspjeli smo na$im c¢lanovima/icama omoguditi i ove turbulentne godine
razne aktivnosti putem projekata i programa: Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu
politiku(MDOMSP), Europskog socijalnog fonda (ESF), Splitsko dalmatinske Zupanije, Grada Splita,
Solina, Kastela i Makarske.

Projekt »Rehabilitacija oboljelih od MS-a» nastavljen je u suradnji sa zdravstvenom ustanovom: Priska
Med na adresi: Split, Kroz Smrdecac 45/3.kat (u njihovom opremljenom prostoru pristupacnom za OSI uz
podrsku zaposlenih stru¢nih osoba fizioterapeuta). Provodilismo dolockdown-a uzrokovanog pandemijom
koronavirusom grupnu medicinsku gimnastiku tri puta tjedno u jutarnjim terminima i dva puta tjedno u
popodnevnim terminima. Nastavili smo u ta prva tri mjeseca 2020.godine i sa provodenjem individualnih
fizikalnih terapija po Bobath konceptu (max po 5 termina po korisniku) u zdravstvenoj ustanovi Priska
med. One su takoder bile prekinute zbog pandemije. Pridrzavali smo se preporuka epidemiologa za
sprjecavanje zaraze korona virusom. Pratili smo preporuke hrvatskih neurologa o uzimanju lijekova koji
modificiraju tijek bolesti kod osoba s multiplom sklerozom u uvjetima epidemije koronavirusa. Prekinuli
smo nasa druZenja u udruzi, ali zahvaljuju¢i modernoj tehnologiji nastavili komunicirati i tako olaksali
razdoblje karantene i razdvojenosti. Pomogli su nam brojni materijali sa drustvenih mreza: psihoterapeutice
prof. Linde Dine Veronike o laksem suocavanju sa stresom i prof.psihologije Borisa Blazini¢a u suradnji sa
SDMSH: “Vodic¢ za prezivljavanje pandemije te radionica osnazivanje oboljelih od MS-a za sva podrucja
zivota”. Poticali smo ¢lanove/ice da nastave vjezbati sami kod kuce ili uz pomoc¢ usluge fizioterapeuta u kudi,
ukucana, osobnih asistenata. Dijelili smo korisne materijale o vjezbanju i zdravoj prehrani sa drustvenih
mreza. Prije pandemije zapoceli smo suradnju s fizijatricom doc. Anom Polji¢anin sa Medicinskog fakulteta
u Splitu i KBC Split. Rado smo se odazvali za sudjelovanjem u njenom istrazivackom radu te proslijedili
ankete. Nadamo se da ¢e to pridonijeti stvaranju boljih moguc¢nosti evaluacije posljedica multiple skleroze,
te metoda za pravovremeno i kvalitetno lijecenje i rehabilitaciju u buduénosti.

Savez je pokrenuo projekt koji se pokazao jako vazan u ovo vrijeme pandemije. Na SOS MS telefon 0800 77
89 dezuraju u odredenim terminima neurolozi pa im se tada mozete direktno obratiti za savjet, misljenje,
pomoc.
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Priska Med organizirala je dva predavanja u
svrhu edukacije terapeuta na koja su pozvali
i nade clanove/ice na temu ,,PNF koncept i
njegov ucinak na osobe oboljele od MS-a “1
»opecijalne tehnike kod tretmana razlicitih
neuroloskih oboljenja“.

To su: Bobath i PNF radi ucenja ali i brze
aktivacije CNS-a, manualna terapija
drenaza radi upale zglobova, spiralnu 3D
dinamiku radi aktivacije cijelog tijela kao
i korektivni kineziotape. Zbog pandemije
nismo sudjelovali u velikom broju pa ¢emo
svakako ove zanimljive teme ponoviti.
Projekt ,,Rehabilitacija oboljelih od MS-
a“ financiraju: Grad Split, Kastela, Solin,
Splitsko-dalmatinska Zupanija.

Zahvaljujemo tvrtki Sanofi i nasoj krovnoj udruzi SDMSH sto su kroz projekt,Vjezbanjem do boljeg
zdravlja“ ukljucili 9 korisnika u individualne Bobath terapije. To nam je iznimno znacilo jer su nam u
tom periodu bilo neizvjesno daljnje financiranje te nase vazne aktivnosti. Nasi donatori- lokalna uprava
obustavila je na duze vrijeme sve natjecaje za donacije udrugama. Sredstva su nam ipak krajem godine
odobrili, ali u umanjenom iznosu.

Pravno savjetovaliste pod vodstvom g. Slavka Pelji¢a je nasa dugogodisnja
aktivnost. Clanove/ice informira o pravima, povlasticama i kako ih
ostvariti. Moze se dogovoriti individualni termin u udruzi, putem telefona
ili e-mailom Saljemo pisane upute, potrebne obrasce. Psihosocijalno
savjetovanje kroz individualne razgovore podrske za lakse suocavanje sa
boles¢u s ¢lanovima/cama i clanovima njihovih obitelji u zakazane termine
u udruzi ili telefonski provodi Zdravka Dominovi¢ i ostale djelatnice u
uredu. Psiholosko savjetovanje provodimo u suradnji sa Udrugom za
palijativu Split uz stru¢nu podrsku njihove psihoterapeutice prof.Linde
Dine Veronike. Odrzala nam je predavanje u udruzi ,,Bolest kao govor
duse’, a tijekom karantene pripremila brojne teme na svom Youtube kanalu.
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Projekti za uslugu osobne asistencije preko Ministarstva i ESF nisu obustavljeni. Korisnici su uvjete koje je
nametnula pandemija i ,,ostani doma“ relativno dobro prihvatili jer oni sa najtezim invaliditetom nazalost
na taj nacin i inace Zive. Predstavljao nam je problem kako ih zastititi od ljudi koji dolaze u kucu: osobni
asistenti, med.sestre, fizioterapeuti i drugi pomagaci. Tim vise jer neki od njih ne mogu nositi masku zbog
izrazenih respiratornih poteskoca. Kod pruzanja usluge osobne asistencije nuzan je vrlo blizak fizicki
kontakt pogotovo prilikom transfera (podizanja iz kreveta u kolica i sl). U pocetku je jako veliki problem
bio nedostatak sredstava za dezinfekciju, rukavica i zastitnih maski. Sada imamo moguc¢nost da preko
Ministarstva prenamijenimo neutro$ena sredstva u okviru projekta osobne asistencije za nabavku potrebne
opreme.

U program ,Osobni asistent “ kojeg financira Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku,
ukljuceno je 18 korisnika (osoba s najtezim stupnjem invaliditeta) te isti broj osobnih asistenata. Voditeljica
i koordinatorica programa je Zdravka Dominovi¢ (zaposlena na puno radno vrijeme). Za 8 korisnika s
najtezim fizickim stanjem usluge osobne asistencije nastavljene su na puno radno vrijeme. Nazalost iako
se nekim korisnicima stanje pogorsalo nije im odobreno povecanje satnice. Projektom se promice koncept
neovisnog Zivljenja osoba s invaliditetom u njthovom domu i sprije¢ava njihova institucionalizacija (smjestaj
u Domove za stare i nemo¢ne). U suradnji sa prof. Dina Linda Veronika odrzana su tri predavanja u svrhu
edukacije osobnih asistenata na temu: postavljanje zdravih granica, otpor promjeni i kako iza¢i na kraj sa tzv.
emocionalnim vampirima. Edukaciji su prisustvovali i zainteresirani clanovi/ice, clanovi obitelji i volonteri.

Putem Europskog projekta iz ESF ,.Sirenje usluge
osobne asistencije“ smo ukljucili ukupno 23
korisnika i zaposlili 23 osobne asistentice, voditeljicu
projekta Ivanu Koki¢ na puno radno vrijeme i
njegovu koordinatoricu Katarinu Konsa Nikoli¢ na
pola radnog vremena. Problem $to su proracuni
za pojedinu udrugu ograniceni pa zbog tog limita
ne mozemo zasada ukljucivati nove korisnike. Svi
korisnici preko ESF dobivaju uslugu cetiri sata
i nemaju mogucnosti povecanja bez obzira na
potrebe.

Sudjelovali smo u evaluaciji pruzanja usluge osobne
asistencije u RH te se nadamo da ¢e to doprinijeti
vecoj kvaliteti pruzanja ove usluge u buducnosti i
unaprijedenju usluge.

Potrebe clanova starijh od 65. godina i onih
koje neovisna komisija nije odobrila za korisnike
projekta osobne asistencije za uslugom pomodi u
kudi i njege(geronto-domacice) realiziramo putem
trogodisnjeg programa ,,Ruka nade” Ministarstva
za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku.
Program vodi Majda Bakota zaposlena na pola
radnog vremena, 3 geronto-domacdice na pola
radnog vremena za podrucje Splita, te 1 geronto-
domacdica na pola radnog vremena za podrudje
Solina i Kastela. Zbog ograni¢enja proracuna
nismo bili u moguénosti zaposliti zamjene prilikom
koristenja godi$njeg odmora i bolovanja (5to je slucaj
i kod ESF programa).
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Projekt pomo¢i u kudi zavrsio je sa 31.05.2020. te se nastavio nakon kratkog prekida zbog ¢ekanja rezultata
za novo trogodisnje razdoblje od srpnja 2020.

Nije bilo uzivo nase tradicionalne akcije ,,U Setnju bez nervoze“ sve
se prebacilo u virtualni svijet. Planirali smo obiljezavanje Svjetskog
dana MS krajem svibnja u Splitu i Makarskoj. Nadali se da ¢emo
ih odrzati krajem rujna kada se obiljezava Nacionalni dan MS-a.
Medutim epidemioloska situacija se opet pocela pogorsavati. Savez
je pripremio puno korisnih webinara za Svjetski dan MS-a na
kojem su sudjelovali dr. Tereza Gabeli¢, prof. Vanja Basi¢ Kes i prof.
Boris Blazini¢ i drugi stru¢njaci.

Svjetski dan MS obiljezili smo sa SDMSH putem kampanje ,,Ja sam
vise od MS-a!l”. Zahvaljujemo Vam na slanju vasih prica o zivotu sa
MS-om. Price su bile objavljene na web stranicama nase udruge i
Saveza. Neke od prica bile su objavljene i na stranicama Gradske
knjiznice Marko Maruli¢ Split na online tribini naziva: Tribina

OSI-osmijeh nas nosi ¢iji smo bili gosti.

Obradovao nas je poziv voditeljica tribine: Vesne Juki¢ Ostrek i Luce Cetini¢ te smo se rado odazvali. Cilj
nam je bio podici svijest javnosti o ovoj bolesti, uz naglasak na medusobnu povezanost oboljelih i razmjenu
njihovih prica o suzivotu s MS-om.

Podrska Grada Makarske projektom ,,Razmijenom informacija o MS do boljeg zdravlja“

pomogla je u realizaciji brojnih edukativnih aktivnosti tijekom Svjetskog i Nacionalnog dana MS-a te
dviju tribina u suradnji sa Gradskom knjiznicom: ,Osmijeh me“ nosi posvecenih Svjetskom danu MS i
posthumno MS umjetniku pok.Nenadu Kolegi.

Nasa krovna udruga SDMSH povodom Nacionalnog dana MS pripremila je MS Tjedan od 21. do 25.rujna
virtualni je dogadaj namijenjen oboljelima od multiple skleroze i njihovim obiteljima na koje takoder utjece
MS. Proslijedivali smo ¢lanovima Online anketu “Oboljeli od multiple skleroze u zdravstvenom sustavu za
vrijeme COVID-19” kako bi saznali na koji nacin su prozivjeli i prozivljavali pandemiju COVID-19 unutar
zdravstvenog sustava i na koje su prepreke naisli. Rezultate je SDMSH prezentirao u javnosti i upozorio na
njih.

Sudjelovali smo krajem rujna u manifestacijama: Hrvatska volontira i Dani otvorenih vrata udruga
prezentirajudi rad nase udruge, programe i projekte koje provodimo. Poti¢emo ¢lanove/ice i druge gradane
na volontiranje ovisno o njihovim mogu¢nostima. Zahvaljujemo volonterki Natali Ljevaja na njenom
doprinosu i radionicama konverzacije na francuskom jeziku. U planu nam je pokrenuti online volontiranje
te ukljuciti nase ¢lanove da sa volonterima razmijenjuju kreativne ideje:npr izrada nakita, ru¢ni rad: vez,
kukicanje, kulinarske recepte, preporuke za dobre knjige, glazbu, film, radionice stranih jezika i sl.

Na Izbornoj Skupstini Drustva MS Split odrzanoj 21.09.20. za vodstvo nase udruge u novom
Cetverogodi$njem razdoblju izabrani su: Slavko Pelji¢, predsjednik i Ivana Koki¢, dopredsjednica. Odlu¢eno
je da se u evidenciji ¢lanova vodi i podatak o adresi elektronske poste radi odrzavanja sjednica Skupstine
na daljinu. Obavezuju se ¢lanovi udruge na dostavu aZurirane postanske adrese i adrese elektronske poste
u suprotnom udruga ne odgovara za nemogu¢nost sudjelovanja clana udruge u radu Skupétine ili drugog
tijela udruge.

Zahvaljujemo svim c¢lanovima/icama na dosadasnjoj suradnji te ih pozivamo na aktivno sudjelovanju u
radu Drustva i u narednom razdoblju koliko su u mogu¢nosti.
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.1 * Drustvo multiple skleroze
Krapinsko zagorske Zupanije

Predsjednica Nada Smrekar
Stru¢na tajnica Svjetlana Pripeljas

Dragi nasi clanovi i clanice,

Drustvo multiple skleroze Krapinsko zagorske zupanije je i tijekom 2020. kroz svoje svakodnevne aktivnosti
brinulo o potrebama i problemima osoba oboljelih od multiple skleroze, no posredno i ostalih osoba s
invaliditetom i marginaliziranih skupina. Nase Drustvo trenutno broji 174 ¢lanova i ¢lanica te, u odnosu
na ukupan broj stanovnika, ima najve¢i broj clanova u komparaciji s ostalim Zupanijama i Gradom
Zagrebom. Kontinuirano povecanje vlastitog clanstva, $irenje aktivnosti na sve osobe s invaliditetom
(uklju¢ujudi ucenike) te cjelokupnu zajednicu, velik broj zaposlenih kroz programe i projekte usmjerene
jacanju organizacije, clanstva i svih osoba s invaliditetom te inkluzija i senzibilizirana javnost - rezultati su
uspjesnosti i prepoznatljivosti.

Drustvo je tijekom 2020. godine provodilo 16 projekata financiranih s lokalne, regionalne i nacionalne
razine, poslovnog sektora, medunarodne razine, kao i iz Europskog socijalnog fonda i zahvaljuju¢i njima -
u mjeri koja je moguca njihovom provedbom - svojim ¢lanovima, ali i ostalim osjetljivim skupinama pruza
raznovrsne usluge izvaninstitucionalne skrbi i potporu koja im je potrebna. Tijekom 2019. godine bile su
zaposlene 34 osobe — 20 osobnih asistenata, 9 pomocnika u nastavi, 2 fizioterapeutkinje, 2 psihologice, 1
strucna tajnica te 1 koordinatorica projekata.

Clanovi Drustva, ali i ostale osobe s invaliditetom, zahvaljujudi razli¢itim programima i projektima koje
provodimo imaju osigurane osobne asistente, koji su im od iznimne vaznosti. Potpisivanjem novih ugovora
- iz sredstava Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku te Europskog socijalnog fonda
- i za iduce razdoblje imamo osigurana sredstva za ukupno 20 osobnih asistenata. Takoder, zagorskim
osnovnoskolcima i srednjoskolcima osiguravamo i pomo¢nike u nastavi. Nasim je ¢lanovima stalno
dostupna psiholoska pomo¢ te mogucénost svakodnevnih fizikalnih terapija, koje obavljamo primarno u
nasim prostorima. No uz to, imamo moguc¢nost dolaziti i u njihov dom ukoliko postoji potreba te provoditi
raznovrsne radionice u ruralnim podrucjima. Osim toga, imamo mogu¢nost razvijati i nasu udrugu i nase
programe i projekte.

Dakako, i u 2020. godini bili smo putem sudjelovanja u razlicitim tijelima aktivni na lokalnoj i regionalnoj
razini u donosenju javnih politika i zagovaranja prava i potreba osoba s invaliditetom. Takoder, obiljezili
smo sve za nas vazne datume organiziranjem predavanja, radionica i susreta, s temama i gostima koji su od
iznimne vaznosti za nase clanstvo.

U rujnu 2020. godine izradili smo novi Strateski plan drustva za razoblje 2021 - 2025. godine. U Zelji da
i bududi rad Drustva okarakteriziraju jasne smjernice, Drustvo multiple skleroze Krapinsko-zagorske
zupanije definiralo je 6 strateskih ciljeva i korake djelovanja u njihovom ostvarenju. Ovaj strateski dokument
operacionalizacija je vizije Drustva kojom se Zeli unaprijediti polozaj osoba oboljelih od multiple skleroze,
ali posredno i cjelokupne zajednice.

Pa dragi nasu clanovi i clanice, sve ¢emo uciniti da nas nista ne pokoleba i da i dalje radimo na podizanju
kvalitete Vasih Zivota!
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Projekt KISS - tecaj vizaZisti

Mobilni tim fizioterapeut

Terapijsko jahanje

Projekt KISS
- Studijsko

putovanje u
Koprivnicu

Teretana
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