Savez drustava multiple skleroze Hrvatske
Trnsko 34, p.p. 74, 10020 Zagreb

016554757

sdms_hrvatske@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze Zagrebacke zupanije
Kruslinova 6, 10290 Zapresic¢

016539529

dmszag.zup@gmail.com

Drustvo multiple skleroze Grada Zagreba
Trnsko 34, 10 020 Zagreb

016552 265

dmsgz2012@gmail.com

Drustvo oboljelih od multiple skleroze Sisacko
moslavacke Zupanije

Trg Grofova Erdodyja 4, 44317 Popovaca
0916002102

danijelasaka23@gmail.com

Drustvo multiple skleroze Krapinsko zagorske zupanije
Trg Dragutina Domjanica 5,49210 Zabok

049221973

dms_krapina@sdmsh.hr, dms.zagorje@email.t-com.hr

Drustvo multilple skleroze Karlovacke Zupanije
Banjavciceva 20, 47000 Karlovac

047 412998

dms.karlovac@gmail.com

Drustvo multiple skleroze Primorsko goranske zupanije
Kruzna 7, 51000 Rijeka

051214 595

dms_primorje@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze Istarske zupanije
Kersovanijeva 35,52100 Pula

052210052

dms.istra@gmail.com

Drustvo multiple skleroze Licko senjske Zupanije
Miroslava Kraljevic¢a 4, 53 000 Gospic
095818 1923

Drustvo multiple skleroze Splitsko dalmatinske Zupanije
Split, Borisa Papandopula 3

021 468 225

dms_split@sdmsh.hr, dms_split2@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze Vukovarsko srijemske Zupanije
204. vukovarske brigade 89, 32 000 Vukovar

032303 883

dmsvukovar@gmail.com

Drustvo multiple skleroze Pozega
Trg Svetog Trojstva 1a, 34000, Pozega
034 272 625

dms_pozega@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze Sibensko kninske
Zupanije

Ulica Kralja Zvonimira 44, 22000 Sibenik

098 181 9204

dms.sibenik@gmail.com

Drustvo multiple skleroze Dubrovacko neretvanske
Zupanije

Branitelja Dubrovnika 3, 20 000 Dubrovnik

020425 086

dms_dubrovnik@sdmsh.hr

Drustvo oboljelih od multiple skleroze Zadarske
Zupanije

Josipa bana Jelacica 18, 23 000 Zadar

023 325 260

doomszz@zd.t-com.hr

Drustvo multiple skleroze Varazdinske Zupanije
Graberje 33,42000 Varazdin

042 206 250

dms_varazdin@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze Koprivnicko krizevacke
Zupanije

Hercegovacka 1,48000 Koprivnica

048 222 686

dmsh-kc-kz@kc.t-com.hr, dms_koprivnica@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze Medimurske Zupanije
Aleksandra Schulteissa 19, Cakovec

040396470

info@dmsmz.hr

Drustvo multiple skleroze Bjelovarsko bilogorske
Zupanije

Masarykova 8, 43000 Bjelovar

043 244714

projékti-bjelovar@sdmsh.hr, dms_bjelovar@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze Viroviticko podravske Zupanije
Ljudevita Gaja 11, 33000 Virovitica

033725280

dmsvpz@gmail.com

Drustvo multiple skleroze Osjecko baranjske
Zupanije

Ljudevita Posavskeg! 143, Osijek

031362323

dms_osijek@sdmsh.hr

Drustvo multiple'skleroze Brodsko posavske zupanije
Pure Pilara2;735 000 SlavonskiBrod

035411 328 (udruga), 035 416 200 (Radio92fm)
dmssb@dmsbpz.tcloud.hr
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Glasilo Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske

Pregled rada Saveza i udruga ¢lanica u 2021. godini

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske
Trnsko 34, p.p. 74, 10020 Zagreb

Tel/fax: 01 6554 757

Email: sdms_hrvatske@sdmsh.hr
Facebook: savezdrustavamshrvatske
Instagram: savezdrustavamultipleskleroze
Web: www.sdmsh.hr

Graficka priprema i dizajn:
Tanja Malbasa, mag.art.

Tisak:
Tiskara“Hlad"”
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500 komada
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Medijski pokrovitelj aktivnosti Saveza drustava multiple
skleroze Hrvatske - Radio 92 FM




PoStovani i dragi nasi, oboljeli od multiple skleroze, suradnici, partneri i svi podrzavatelji MS
zajednice,

tijekom nase 42. godisnje povijesti, Savez drustava multiple skleroze Hrvatske pro3ao je kroz niz
izazova i kriza, ali nikada prije nismo se suocavali s izazovima poput pandemije koja nas je snasla,
iako nitko nije o¢ekivao globalnu promjenu ovakvih razmjera, mozemo reci da smo brzo krenuli
aktivirati sve resurse kako bismo dali krizni odgovor.

U 2021. godinu usli smo usred pandemije sa znacajnim ogranic¢enjima oko drustvenih okupljanja,
ekonomske krize i s pojacanim drustvenim nemirima i bilo je zaista tesko razmisljati i planirati
aktivnosti koje su bile izvan nase kontrole. U 2021. godini implementirali smo, nastavili uciti
svi zajedno i prilagodili se novim tehnologijama za odrzavanje sastanaka, webinara, okruglih
stolova i panela. Premjestili smo nase dogadaje i aktivnosti u virtualne formate i pronalazili
inovativne nacine za ukljucivanje osoba s MS-om u na$ pokret. Kreirali smo niz novih usluga
kojima smo pomagali osobama s MS-om. Snimili smo niz video materijala o COVID-u 19,
cijepljenju, rehabilitaciji, lijecenju i terapijama, omogucili dostupnost razlicitih stru¢njaka online,
organizirali i proveli razli¢ite ankete kako bismo dobili vrijedne povratne informacije koje su nam
bile potrebne kako bi se nosili sa ovom kriznom situacijom.

Unatoc brojnim izazovima sa kojima smo se suocili kroz proteklo razdoblje ponosni smo na utjecaj
koji smo imali na zivote mnogih ljudi kroz usluge koje smo kontinuirano pruzali oboljelima od
MS-a kroz cijelu 2021. godinu, a one uklju¢uju izmedu ostalih: uslugu SOS MS telefona, uslugu
SOS MS telefona- pitaj neurologa, uslugu Virtualnog MS savjetnika, uslugu pruzanja edukativnog
sadrzaja krozrazli¢ite video materijaleiinovativnu usluguinformiranjaiedukacije kroz podcastove
MSTV-a, kaoi usluge medusobne razmjene iskustva kroz MS MREZU. Kroz kombinaciju svih usluga
ukljucili smo vise od 25 razli¢itih stru¢njaka, najvise neurologa, njih desetak, zatim, psihologa,
neuropsihijatra, seksualnog terapeuta, ginekologa, fizijatra, epidemiologa, lije¢nika obiteljske
medicine, radnog terapeuta, fizioterapeuta, medicinsku sestru, socijalne radnice, nutricioniste i
stru¢njake iz podru¢ja zaposljavanja osoba s invaliditetom. Mnostvo informacija koje su mediji
svakodnevno prenosili, ¢esto puta su nas vise zbunjivale nego informirale i balansirali smo medu
njima zajedno sa nasim stru¢njacima koji su zaista dali mnogo za MS zajednicu u protekloj godini.
Naucili smo mnogo od pocetka ove pandemije, a to je prije svega da moramo biti usredotoceni
i raditi na kolektivnoj i individualnoj otpornosti na razlicite krize. Prije svega, nasa svrha je da
osobe s MS-om imaju ono $to im je potrebno da bi imali $to kvalitetniji Zivot. Usredotocili smo se i
na razvoj MS zajednice kroz mogucnosti digitalnih platformii osiguravanja ukljucive organizacije
i kao mjesto dobrodoslice za svaku, od gotovo 7000 osoba s MS-om. | ne samo za osobe s MS-om
nego i ¢lanove njihove obitelji i zajednice u kojoj zive. Tako da i kroz 2021. godinu trudili smo se
brinuti o tome da se nitko ne mora sam suociti s MS-om, jer MS ne prestaje, a necemo ni mi.

Tim Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske




Pregleda rada
Saveza drustava mutiple
skleroze Hrvatske

Digitalna 2021. godina
Mobilna aplikacija MSTV-a dostupna na Google play-ui Apple Store-u

U jeku pandemije, nakon redizajna i predstavljanja nase nove web-stranice Saveza, shvatili smo
da se u ovim kriznim vremenima moramo pribliziti nasim korisnicima i omoguciti im pristup
sadrzajima na Sto jednostavniji nacin. U 2020. godini upravo iz tih razloga stvorili smo i ucinili
dostupnim nas inovativan alat za edukaciju i informiranje MS zajednice u Hrvatskoj- MSTV, koju
smo prvenstveno vidjeli kao priliku da na neposredan nacin dajemo informacije, edukativan
sadrzaj, otvorimo neke nove teme i ugostimo sve one koji zele imati priliku izreci svoja
razmisljanja javno. Ova prva Internet televizija namijenjena prvenstveno-osobama s MS-om u
potpunosti je nezavisna i mozemo pricati o ¢emu god zelimo i kada zelimo. MSTV je prvotno
bio dostupan kao web mjesto, a u 2021. godini prebacili smo jui.na pametne telefone, tablete
te stvorili prvu mobilnu aplikaciju posvecenu MS zajednici-u Republici-Hrvatskoj. MSTV mobilna
aplikacija dostupna je na Google play-u i na Apple store-u, te je besplatna za koristenje svim
zainteresiranima, a na njoj se mogu pronadi svi objavljeni podcastovi na MSTV-u, a korisnici
aplikacije imaju mogucnost zabiljezbe omiljenih podcastova, a aplikacija sadrzi i informacije o
Savezu i njegovim aktivnostima.

Zahvaljujemo sponzorima Roche Hrvatska d.o.o. i Novartis d.o.o0. §to su financijski podrzali izradu
ove mobilne aplikacije. Ono Sto nam je cilj i teZiti ¢emo tome jest da ovu aplikaciju nadogradimo
dodatnim sadrzajem i svim nasim uslugama kako bi bile jo$ dostupnije osobama s MS-om.

https://sdmsh.com.hr/
PODCASTOV], VUESTI | EORMACUE hiton.//mmetvscmercom. b/

MS TV je prva Intemet televizija za oboljele od multiple skleroze na kojoj objavijujemo podcastove u
kojima intervjuiramo struénjake iz podrudja zdravstva, zakonodavstva, oboljele od multiple skleroze,
dlanove obitelji oboljelih kao i sve one koji su na bilo koji nadin povezani s multiplom sklerozom.
Prilika je to da na neposredan natin dajemo informacije, otvorimo neke nove teme i ugostimo sve one
koji Zele imati priliku izre¢i svoja razmisljanja javno. U potpunosti smo nezavisni i moemo pri¢atio
temu god #elimo i kada Zelimo.

MSTV aplikacija omoguéava vam da podcastove gledate bilo kada  bilo gdje.




MS Mreza

MS MREZA - online MS zajednica u kojoj svatko
ciji je zivot obiljezen MS-om moze razmijeniti
iskustva s drugim oboljelima. MS Mreza je
dizajnirana za MS pacijente, ¢lanove obitelji
kao i za zdravstvene djelatnike i sve one (iji je
Zivot obiljezen multiplom sklerozom.

MS MREZA sastoji se od MS grupa za podrsku,
MS bloga i MS foruma. MS mreza kreirana
je s cililem pruzanja mjesta za informacije
i konstruktivnu diskusiju kao i povratnu
informaciju o zivotu sa multiplom sklerozom.
Svi postovi u forumu su javni, a postoji i opcija
privatne poruke dostupna svim korisnicima
MS Mreze. Pozivamo sve oboljele da se ukljuce
u MS mrezu kako bi ona zaista zazZivjela.
Zahvaljujemo se kompaniji Medis Adria d.o.o.
koji su prepoznali vaznost ovog projekta i
financijski omogucili razvoj ovog web portala.

Usluge i podrska Saveza drustava multiple
skleroze Hrvatske osobama oboljelima od
multiple skleroze kroz 2021. 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 podru¢ju Zive. SOS telefon dostupan je
svakim radnim danom od 8,00- 16,00 sati.

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, lijeenju 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 ¢lanice.

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

08007789

radilo o nekom obliku diskriminacije, nasilju
na radnom mijestu 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
pojedinacnih slu¢ajeva i nastojala rijesiti svaki
problem.

U 2021. godini 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

Usluga funkcionira na nacin da su dva puta
mjesecno u unaprijed najavljenim terminima
na SOS MS telefonu dostupni stru¢ni suradnici,
neurolozi iz tri klinicka bolnic¢ka centra. Rijec
je o neurolozima koji su primarno educirani
za multiplu sklerozu i imaju odgovore na
sva vazna pitanja vezana uz MS, terapiju,
a ove godine poseban je naglasak bio na
preporukama za cijepljenje protiv COVID-a.
Najave stru¢njaka nalaze se na web stranici
Saveza i druStvenim mrezama Saveza.

Stru¢ni suradnici neurolozi koji su sudjelovali
u ovom projektu i odgovarali na vasa pitanja
bili su: prof.drsc. Mario Habek, Prof. dr.sc.
Marija Bosnjak 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 i prim.dr.sc. Lidija Dezmalj Grbelja iz
KBC-a Sestre Milosrdnice.

Navedeni stru¢ni suradnici kroz 48 sati ove
usluge putem SOS MS telefona odgovorili
su na ukupno 120 upita oboljelih, $to iznosi
preko 22% svih poziva pristiglih na SOS MS
telefon u protekloj godini. Projekt financira
tvrtka Sanofi Genzyme.

MSTV- prva Internet televizija koja se bavi
multiplom sklerozom

MS TV je jedinstveno web mjesto na
kojem objavljuiemo podcastove u kojima
intervjuiramo  stru¢njake iz  podrugja
zdravstva, zakonodavstva, socijalne skrbi,
oboljele od multiple skleroze, ¢lanove obitelji
oboljelih kao i sve one koji su na bilo koji nacin
povezani s multiplom sklerozom. Prilika je to
da na neposredan nacin dajemo informacije,
otvorimo nove teme i ugostimo sve one koji
zele imati priliku podijeliti svoja iskustva i
znanje MS zajednici u Hrvatskoj. U potpunosti
smo nezavisni i mozemo pric¢ati o ¢emu god
zelimo i kada zelimo. Naj¢es¢i gosti na nasem
MSTV-u su svakako strucnjaci iz podrugja
zdravstva i imaju edukativnu ulogu za oboljele
od MS-a.




Portal MSTV mozete pronaci na www.mstv. « Komplementarna i alternativna medicina

sdmsh.com.hr, a u protekloj godini, kao u lije¢enju MS-a/GOSCA: prof.dr.sc. Vanja
$to smo ranije ve¢ naveli MSTV ima i svoju Basi¢ Kes

mobilnu aplikaciju dostupnu na Google « Ortopedska pomagala za oboljele od
play-u i Apple store-u. Kroz 2021. godinu MS-a/GOSCA: Mirna Subota

objavili smo 23 podcasta i to: « Utjecaj COVID-19 na multiplu sklerozu/
. Zivot s MS-om/GOSCA: Anda Mari¢ GOSCA: dr.sc. Tereza Gabeli¢

. Zivot s MS-om/ GOSCA: Helga Mandi¢ - Progresija MS-a/GOSCA prof.dr.sc. Vanja
. Zivot s MS-om/ GOSCA: Nastja Kulovi¢, Basic¢ Kes

spisateljica s MS-om
+ Postcovid sindrom i tre¢a doza cijepljenja
protiv COVID-19/ GOSCA: prof.dr.sc. Vanja

% Ne znamo koliko smo JELB

nam snaga nije jedini izbor koji

Basic Kes
+ Socijalna prava oboljelih od MS-a- i it
naj(ze’éc’a pitanja na SOS MS telefonu/ - bz o i
GOSCA: Vesna Muzina, savjetnica Mo it
pravobraniteljice za osobe s invaliditetom ke SupanesCokmer
. Kako povecati interpersonalne ' ; ovcie upanie,Kommne
kompetencije?/GOST: prof. psihologije i : b 2ok upane s

psihoterapeut Boris Blazinic

+  Preporuke za cijepljenje protiv COVID-19
oboljelih od MS-a/GOST: dr.sc. lvan
Adamec

+  Moj Zivot sa MS-om/GOST: Nikola
Serdarevi¢

« Simptomatsko lijeCenje kod multiple
skleroze/GOSCA: dr.sc. Tereza Gabeli¢ e _:jg‘s’::;tfﬂjgx::mbm -

+ Moj Zivot sa MS-om/GOSCA: Danijela Dui¢ __

« Zaposljavanje osobe s invaliditetom/ b | i e g oot
GOSCA: Dina Glavan, Hrvatski zavod za = - o Vi tupaier ¥ o
zaposljavanje i

« Zasto je bitno i presudno pridrzavanje
terapije koja modificira tijek bolesti?/
GOSCA: Dr.sc. Tereza Gabeli¢

+ Relapsno remitiraju¢a multipla skleroza/
GOSCA: dr.sc. Barbara Barun

. Zivjeti sa MS-om/GOSCA: Sanja Zrinski

+ Upotreba antidepresiva kod oboljelih od
MS-a/GOST: prof.dr.sc. Miro Jakovljevi¢,
KBC Zagreb

«  Primarno progresivna multipla skleroza/
GOSCA: dr.sc. Barbara Barun

« Sekundarno progresivna multipla
skleroza/GOSCA: dr.sc. Tereza Gabeli¢

+ Uloga obiteljskog lije¢nika kod oboljelih
od multiple skleroze/GOSCA: dr.
Vjekoslava Amerl Saki¢

« Kako prepoznati znakove Sekundarno " 'ﬁncﬂ"“
progresivne multiple skleroze/GOSCA: ot

dr.sc.Lidija Dezmalj Grbelja
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Virtualni MS Savjetnik

Cilj Virtualnog MS savjetnika je dati odgovore
na konkretna pitanja oboljelima od multiple
skleroze od strane razli¢itih stru¢njaka sa
razlic¢itih podrucja specijalnosti te osobe s
MS-om na taj nacin dobiju odgovor koji je
provjeren, azuran i koji je namijenjen upravo
svakoj osobi s MS-om ponaosob. Pitanja
oboljeli postavljaju putem online obrasca
na portalu Baze znanja SDMSH (https://
bazaznanja.sdmsh.com.hr/virtualni-ms-
savjetnik/), na kojem krajem svakog mjeseca
objavljujemo odgovore na pristigla pitanja.
Na portalu takoder, pod kategorijom ,Arhiva
pitanja i odgovora“ oboljeli od MS-a sve
odgovore stru¢njaka mogu pretraziti ovisno
o specijalnosti stru¢njaka, te i na taj nacin
mozda pronadi informaciju koju traze. Svaki
mjesec, od 1. travnja 2021. godine najavljivali
smo na svim nasim kanalima komunikacije, od
Facebook-a, preko web stranice i Instagrama
jednog struCnjaka koji je taj mjesec
odgovarao na pitanja oboljelih. Pitanja su
se mogla postavljati kroz 20 dana od najave
stru¢njaka kroz online obrazac na portalu Baze
znanja. Nakon $to smo prikupili sva pitanja,
najavljenog stru¢njaka snimali smo kako
odgovara na svako postavljeno pitanje, te su
snimljeni videi svakog postavljenog pitanja
sa grafikom samog pitanja objavljeni na web
stranici Baze znanja.

Virtualni MS savjetnici u 2021. godini
travanj 2021.- profdrsc. Mario Habek,
neurolog- odgovoreno na ukupno 17 pitanja
svibanj 2021.- drsc. Barbara Barun,
neurologinja- odgovoreno na ukupno 14
pitanja

lipanj2021.-doc.dr.sc.Ivan Fistoni¢, ginekolog-
odgovoreno na ukupno 12 pitanja

srpanj 2021.- doc.drsc. Goran Arbanas,
psihijatar/seksualni terapeut- odgovoreno na
11 pitanja

kolovoz 2021.- Boris Blazini¢, psiholog i
psihoterapeut- odgovoreno na ukupno 11
pitanja

rujan 2021.- Ivana Mostarac, dipl. socijalna
radnica, CZSS Zapresi¢- odgovoreno na 18
pitanja

listopad 2021.- Jelena Margeti¢ Boskevic
i Tamara Ciko, _magistre “-nutricionist,
odgovoreno na ukupno-23 pitanja

studeni 2021.- doc.dr.sc. prim. Zarko Bakran,
drmed., spec. Fizijatar, odgovoreno na 9
pitanja

prosinac 2021. - drsc. Tereza Gabelic,
neurologinja- odgovoreno na 10 pitanja

Zahvaljujemo se kompanijama-Merck d.o.o:
i Sanofi Genzyme koji~su financijski podrzali
ovaj projekt i omogucili-"Vam | odgovore
Virtualnih MS savjetnika.
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Portal Baza znanja

Portal Baza znanja jedinstveno je web mjesto
sa ‘relevantnim “informacijama._ o~ multipli
sklerozi, akoje sukreirane od strane stru¢njaka
za multiplu sklerozu. Baza znanja nastala je kao
rezultat dugogodisnjih potreba nasih ¢lanova,
osoba s MS-om; za informacijama o-bolesti,
naCinima lijeCcenja te svih ostalih aspekata
Zivota s multiplom-sklerozom. Informacije u
Bazi znanja daju isklju¢ivo stru¢ni suradnici
koji-se bave multiplom sklerozom.

Portal je podijeljen u 8 poglavlja vezano uzMS
i to: Sto je MS, Dijagnoza i simptomi, Lijedenje
i terapija,. Rehabilitacija, Komplementarne
i alternativne metode lijecenja, 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. | na kraju, zadnje poglavlje je Digitalna
knjiznica gdje se mogu pronadi informacije
na razli¢ite teme. Bazu znanja potrazite preko
web stranice Saveza ili direktno na www.
bazaznanja.sdmsh.com.hr.

U 2021. obogatili smo ju sa ¢lankom na
temu dijeta i prehrane kod multiple skleroze,
nutricionista Branimira Dolibasica, kojem se i
ovim putem zahvaljujemo.

Katalog prava

Dostupan na web stranici Saveza kao detaljan
katalog prava-za osobe.oboljele od multiple
skleroze.Kataleg prava“strukturiran je kroz 7
kategorija i to: povlastice na temelju ¢lanstva
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 muttiplom-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
Ce se azurirati.

Savjetovaliste za djecu oboljelu od multiple
skleroze i njihove obitelji

SavjetovalisSte omogucava da strucne
informacije budu Sto vise dostupne ovoj
populaciji nasih korisnika. U situaciji sa
pandemijom savjetovaliste je i vise nego od
pomoci za mnoge obitelji i djecu. Stru¢nu
pomo¢ u savjetovaliStu pruzaju: izv.prof.
dr.sc. Masa Malenica, dr.med., dr.sc. Monika
Kukuruzovi¢, dr.med., Iva Separovi¢, dr.med. i
Kristina Kuznik, mag.med.techn.

SAVJETOVALISTE ZA DJECU

OBOLJELU OD MULTIPLE SKLEROZE |
NJIHOVE OBITELJI

Ako vam je potrebna dodatna pomod u rjesavanju
razliéitth osobnih ifi obiteljskih problema koji Eesto prate
multplu skierozu, moiete se javiti u Savietovaliite gdje
temo vam prufiti cdgovarajudu struénu pomod

Savietovaliite modete nazvati radnim danom:

KBC Sestre milosrdnice, Klinlka za pediatriju,
Vinogradska 29, Zagreb:

01 37 87 351 ili na email: neuropedijatrija@gmail.com

STRUENU POMOC PRUZAIL:
fzv.prof.dr.dc MaZa Malenica, dr.med
dr.sc.Monika Kukuruzovic, dr.med.
Iva Separovic, dr med

Kristina KuZnik, mag.med.techn.
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Baza podataka SDMSH

Podaci o broju osoba oboljelih od multiple skleroze (MS) uRH, nazalost jo$ uvijek nisu objedinjeni
kroz jedinstveni nacionalni Registar oboljelih, a tijekom godina razvijanja, od 2005. godine do
danas Baza podataka SDMSH-a je dala veliki doprinos istrazivanjima epidemiologije multiple
skleroze u Hrvatskoj, ali i Europskom MS Barometru i Atlas of MS-u.

Baza podataka saveza kontinuirano se azurira i prikuplja.podatke o-0sobama oboljelima od
multiple skleroze u Hrvatskoj, a anketni upitnik za bazu sukladan je Zakonu o zastiti 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 3163
osoba oboljelih od multiple skleroze u Hrvatskoj, dok su samo u 2021. godini azurirani podaci za
1118 osoba oboljelih od multiple skleroze. Kontinuiranim azuriranjem podataka omogucavaju
se pravodobne informacije o statusu osoba oboljelih od multiple skleroze u-Hrvatskoj i.na taj
nacin kvalitetno zagovaranje njihovih prava i opcenito javnih politika za.osobe s invaliditetom-u
Hrvatskoj. Zahvaljujemo se svim nasim udrugama ¢lanicama koji su'i ove godine dali doprinos
Bazi i kontinuirano suradivali na njenom kontinuiranom rastu i razvoju.

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.

Svjetski dan multiple skleroze 2021./Kampanja,Ja sam vise od MS-a!”

Kampanja ,Ja sam vise od MS-a!” zapocela je 2015. godine te je provodimo kontinuirano od
tada. U kampanju se do sada ukljucilo mnogo javnih li¢nosti, kao i osoba s MS-om koji u sklopu
kampanje dijele svoje pri¢e sa MS-om.

Svrha kampanje u 2021. godini bila je podizanje svijesti javnosti o multipli sklerozi, izgraditi i
unaprijediti prijateljstva, odnose i povezanost izmedu osoba u MS zajednici, naglasiti vaznost
povezanosti samog sa sobom i vaznost brige o sebi a posebice u pandemiji koronavirusa.
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Ivana Plechinger




U promotivni spot kampanje ove godine
ukljucili su se: glumica Ecija Ojdani¢, pjevacica
Ivana Plechinger, kolumnistinovinar Domagoj
Jakopovi¢ Ribafish, violoncelistica Ana Rucner,
manekenka i dizajnerica Ljupka Goji¢ Mikic,
producentica i voditeljica Nevena Rendeli
Vejzovi¢, voditeljica Ana Radisi¢ i glumica
Ana Begi¢ Tahiri, a isti mozZete pogledati na
YouTube kanalu Saveza.

Organizirano telefonsko savjetovanje iz
iskustva sa Majom Likovi¢i Markom Kezericem,
mladim osobama s MS-om, putem SOS MS
telefona.

Provedeno online savjetovanje sa profesorom
psihologije i psihoterapeutom Borisom
Blazinicem putem Facebook Live-a.

Prikupljali smo i objavljivali pri¢e oboljelih od
multiple skleroze, u svrhu podizanja svijesti
javnosti o ,bolesti s tisu¢u lica” Pri¢e oboljelih
mozZete pogledati na web stranici Saveza.

Odrzan online okrugli stol ,Multipla
skleroza u zdravstvenom sustavu u vrijeme
pandemije COVID-19, 25. svibnja 2021.,
putem ZOOM platforme

Na online Okruglom stolu razgovarali smo o
dostupnosti zdravstvenih usluga za oboljele
od multiple skleroze u vrijeme pandemije
COVID-19. Snimka Okruglog stola dostupna je
na YouTube kanalu Saveza.

Poseban naglasak bio je na rehabilitaciji
oboljelih, te problemima sa kojima se susrecu
oboljeli. Na Okruglom stolu sudjelovali su
sljedeci panelisti: Prof.dr.sc. Vanja Basi¢ Kes,
KBC Sestre milosrdnice, Tanja Malbasa, Savez
drustava multiple skleroze Hrvatske, Dunjica
Karnis, mag.med.techn., Specijalna bolnica za
medicinsku rehabilitaciju Lipik, Denis Kovacic,
drmed, ravnatelj Specijalne bolnice za
medicinsku rehabilitaciju Varazdinske toplice,
Doc.drsc. Tomislav Benjak, predstavnik
Ministarstva zdravstva, Marica Rogini¢,
dr.med., rukovoditeljica Sluzbe za medicinska
vjestacenja Hrvatskog zavoda za zdravstveno
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Savjetovanje iz
0800 77 89
24.5.2021.

Jasamvise od MS-a!
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SOS MS telefon

od 10,00 do 13,00 sati

MERCK SANOFI GENZYME o

SOS MS telefon

21.5.2021.
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Jasamvise od MS-a!

osiguranje, Predsjedniciizaposlenicitemeljnih
udruga clanica. Skup je moderirao: Marko
Kezeri¢

Na okruglom stolu prof.dr.sc. Vanja Basi¢ Kes
istaknula je kako je nedopustivo da Cetvrtina
pacijenata ne moze do svog neurologa, jer
znamo da je MS bolest koja izaziva promptno
reagiranje. Takoder, istaknula je da fizikalna
terapija minimalno jednom  godisnje
stacionarno je nesSto bez cega ne moze
zamisliti lijeCenje multiple skleroze. Naglasila
je da je na Americkoj neuroloskoj akademiji
istraZivanje pokazalo da fizikalna stacionarna
terapijajeistovjetnoimunomodularnojterapiji
te je jednako ucinkovita. Navela je kako se
pacijenti, najvec¢im dijelom iz Slavonije, Zale da
im se odbija stacionarna rehabilitacija i smatra
da MS pacijent ima pravo na rehabilitaciju bez
obzira na deficit i da mora biti poslan u toplice.
RjeSenje vidi u edukaciji vjeStaka.

od 16,30 do 19,30 sati

MREBRCK SANOFI GENZYME v
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Na dalje, zalaZe se da se napravi Nacionalni MS
registar, kako bi znali ishode lije¢enja multiple
skleroze, te da bi u njega svaki neurolog
morao unositi sve medicinske parametre o
pacijentima.

Ravnatelj Specijalne bolnice za medicinsku
rehabilitaciju Varazdinske toplice istaknuo
je kako je potrebno raditi na modelima
upudivanja na stacionarnu rehabilitaciju,
jer oni kao wustanova bez uputnice i
odobrenja Povjerenstva ne mogu primiti
pacijenta. Takoder, naglasio je kako fizikalni
i rehabilitacijski segment ne koSta puno u
zdravstvenom sustavu, no da je potrebno
provesti reformu, te da nije potrebno
povecanje kapaciteta jer ih ima dovoljno samo
da ih treba pravilno rasporediti.

Marica Rogini¢, drmed. rukovoditeljica
Sluzbe za medicinska vjeStacenja Hrvatskog
zavoda za zdravstveno osiguranje pozvala
je ljude da se zale na odbijanje stacionarne
rehabilitacije i konstatirala kako je kontaktirala
sa povjerenstvima u Slavoniji te je dobila
informaciju da zdravstveni status nije bio
dobro obrazlozen. Dotaknula se i moguc¢nosti
za promjenama smjernica za lije¢enje multiple
skleroze, s obzirom da znamo da klinicka
neucinkovitost se ne priznaje kao kriterij za
promjenu terapije, vec se ista moze promijeniti
samo u slucaju nuspojave na odredeni lijek.
Navela je kako je jedini nacin da se to promijeni
da se podnese zahtjev Povjerenstvu za lijekove
HZZO-a ali to moze podnijeti stru¢no drustvo
ili povjerenstvo neke bolnice.

Predstavnik Ministarstva zdravstva, Doc.dr.sc.
Tomislav Benjak naglasio je kako je vaznom
jednom uspostaviti registar ishoda i kako bi to
bio jedan kvalitetan iskorak za osobe oboljele
od multiple skleroze ali i za druge pacijente.
Naveo je kako to zahtijeva konsenzus struke,
zdravstvenog sustava i Hrvatskog zavoda za
javno zdravstvo. Zahvaljujud¢i zajedni¢kom
istrazivanju HZJZ-a i Saveza, Sada imamo
kvantitativne podatke, ali uz to treba pridodati
kvalitativne pokazatelje ishoda kako bi mogli
jo$ kvalitetnije upravljati i davati podatke za
osobe s multiplom

Provedena je anketa medu 585 osoba
oboljelih od multiple skleroze na temu
~Utjecaj COVID- 19 na osobe oboljele od
multiple skleroze

Cilj upitnika je saznati kako pandemija
COVID-19 nakon vise od godinu dana od svog
pocetka utjece na Zivote oboljelih od multiple
skleroze, na njihovo mentalno zdravlje,
obiteljske odnose, kao i na kvalitetu lijecenja.
Rezultati ankete da je na gotovo 400 osoba
s MS-om, od 585 ispitanih, pandemija
djelomi¢no i/ili snazno negativno utjecala na
njihovo mentalno zdravlje. Osobe s MS-om
osjecaju kronic¢ni stres zbog svakodnevnih
informacija o COVID-19, osjecaju se nemocni
i potisteni, usamljeni i odbaceni u pandemiji
korona virusa (preko 21 % sudionika ankete).
272 0sobesMS-omod585ispitanihsenemogu
ili se samo djelomi¢no mogu osloniti na svoju
obitelj, prijatelje i sl. za vrijeme pandemije.
Nazalost, rezultati pokazuju kako je preko 60
sudionika ankete ostalo bez posla upravo u
vrijeme pandemije, dok su se kod gotovo 40%
ispitanika zbog pandemije djelomi¢no smanijili
ili su u potpunosti ostali bez prihoda. Zbog
pandemije korona virusa 35% od ukupnih 585
oboljelih koji su sudjelovali u anketi ne mogu
obaviti pretrage vezane uzMSi/iliim je otezana
mogucénost za zdravstvenu njegu. Takoder,
nekima su zaustavlja zapoceta lijecenja i/ili
im je nedostupna im simptomatska terapija
Sto ukazuje kako pandemija korona virusa
ograniCava osobe s MS-om u ostvarivanju
kvalitetne zdravstvene zastite. Samo 42%
ispitanika se Zeli cijepiti protiv COVID-19 dok
se gotovo 20% njih jo$ nije odlucilo zbog
razli¢itih informacija o sigurnosti cjepiva.
Ostatak ispitanika ne Zeli se cijepiti iz razlicitih
razloga kao $to su nepovjerenje u dobrobit
dostupnih cjepiva, zbog toga 5to smatraju
da ce to loSe utjecati na njihovo zdravlje i
tijek multiple skleroze ili pak zbog straha od
nuspojava samog cjepiva.

Ja sam vise od MS-a!

Svjetski dan multiple skleroze 2021



Nacionalni dan multiple skleroze 2021.

Na inicijativu Saveza druStava multiple
skleroze Hrvatske, Hrvatski Sabor je 17. travnja
2015. godine donio odluku o sluzbenom
proglasenju Nacionalnog dana oboljelih od
multiple skleroze 26. rujna, ¢ime su oboljeli
od MS-a diljem Hrvatske dobili priznanja za
njihovo postojanje u zajednici i drustvu.
Sukladno epidemioloskoj situaciji na zalost
ni u 2021. godini nismo mogli odrzati nas
simpozij kojega su svi jako prizeljkivali. Stoga
smo aktivnosti prebacili u virtualni oblik, a
uspjeli smo odrzati uzivo MS vikend sa nasim
udrugama.

Ovim putem zahvaljujemo se donatorima
i sponzorima S$to su prepoznali vaznost i
omogucili MS tjedan i MS Vikend a to su
uz Nacionalnu zakladu za razvoj civilnoga
drustva bili Biogen US street Cambridge MA,
Roche Hrvatska, Sanofi- Aventis Croatia d.o.o.,
Merck d.o.o.

MS tjedan, odrzan od 20. do 26. rujna 2021.

Prije samog odrZavanja MS tjedna, proveli smo
anketu medu oboljelima od multiple skleroze
na temu ,Utjecaj nepridrzavanja terapije i
lijeCenja na zdravlje osoba s MS-om*

Rezultati ankete koja je provedena medu
434 oboljelih od multiple skleroze pokazuju
da joS uvijek gotovo 35 % ispitanika ne
lije¢i se imunomodulacijskom terapijom za
usporavanje progresije multiple skleroze,
te da gotovo 30% ispitanika ne vjeruje u
ucinkovitost dobivene terapije. 60 % ispitanika
smatra je zdravstvena pismenost klju¢na
i moZe znacajno utjecati na pridrzavanje
dogovora kod uzimanija terapije sa lijecnikom.
Na nisku motiviranost u uzimanje terapije
ispitanici su se izjasnili da najviSe utjece strah
od nezZeljenih ucinaka (39%), te neshvacanje
dugorocnih rizika za zdravlje (23%), Sto nam
govori kolika je vaznost edukacije o bolesti i
samoj terapiji koju osobe s MS-om dobivaju.
Na percepciju osobne potrebe za uzimanjem
lijekova kod osoba s MS-om najvise utjece
takoder razumijevanje bolesti, zatim prisutni

simptomi bolesti ali i dosadasnja pozitivna i
negativna iskustva. Najvecu zabrinutost kod
oboljelih od multiple skleroze, preko 60%.njih,
koja utje¢e na dugotrajno uzimanje-lijekova
izaziva uvjerenje da ée nastetiti.svom-zdravlju
i nekim Zivotnim funkcijama. Cijela anketa
pokazala nam je kako je jo$ uvijek prisutno
nepovjerenje u zdravstveni sustav sto uvelike
utjeCe na pridrzavanje uzimanja terapije kod
osoba oboljelih od MS-a, a $to posljedi¢no
dovodi do losih ishoda lijecenja.

Edukativna videa za-oboljele od multiple
skleroze

U sklopu MS tjedna snimljena-su i pustena
8 edukativnih videa za oboljele od multiple
skleroze u svrhu edukacije, a provodili su ih
strucni suradnici Saveza:

« Edukativni videozapisi o lijekovima za
MS u Hrvatskoj- videa su u kojima prof.
dr.sc. Vanja Basi¢ Kes detaljno informira
oboljele o svim lijekovima koji modificiraju
tijek multiple skleroze a koji su dostupni u
Hrvatskoj — videozapisi podijeljeni na dva
dijela: 1. dio: Lijekovi 1. linije za lijecenje
MS-a i 2.dio: Lijekovi 2. linije za lije¢enje
MS-a

» Lijecenje relapsa kod multiple skleroze-
u kojem dr.sc. Tereza Gabeli¢ govori sve o
relapsima (pogorsanju) te kako se lijece.

+ Na temu Rehabilitacije kod multiple
skleroze u suradnji sa stru¢nim
suradnicima iz Specijalne bolnice za
medicinsku rehabilitaciju Lipik, kao i
stru¢njakom fizijatrom docentom Zarkom
Bakranom objavljena su 5 videozapisa u
kojima oboljele informiraju o procesima i
znacajurehabilitacijekod multiple skleroze.
Kreativna terapija, Dunjica Karnis, mag.
med.tech., Radna terapija, Marina Horvat,
bacc.ouccp.therap., Rehabilitacijski procesi
kod multiple skleroze, Sinisa Almasi, dipl.
physioth., Rehabilitacija multiple skleroze:
Elektroterapija i hidroterapija kod oboljelih
od. multiple skleroze, Sinisa Almasi, dipl.
physioth., Rehabilitacija osoba s multiplom
sklerozom; Zarko Bakran, spec. fizijatar

Svivideozapisi dostupni su na nasem YouTube

kanalu.



Odrzana dva online savjetovanja sa stru¢njacima

Oboljeli od multiple skleroze imali su priliku direktno od stru¢njaka dobiti odgovore na svoja
pitanja i nedoumice. Naraspolaganju za sva pitanja putem ZOOM-a bila je jedna od najistaknutijih
neurologinja u podru¢ju multiple skleroze u Hrvatskoj prof.dr.sc.Vanja Basic¢ Kes, dok je iz podrucja
socijalnih prava oboljele savjetovala diplomirana socijalna radnica Vesna Muzina, koja je ujedno i
savjetnica Pravobraniteljice za osobe s invaliditetom.

Odrzan online okrugli stol “Cijepljenje osoba s MS-om protiv COVID19 u Republici
Hrvatskoj”

Sudionicionline okruglog stola: dopredsjednik Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske- Zeljko

Pudi¢, predstavnik oboljelih, prof.dr.sc. Mario Habek, KBC Zagreb, lije¢nica obiteljske medicine

Vjekoslava Amer Saki¢, epidemiolog Bernard Kaiji¢ ispred Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo,

Zeljka Antunovi¢, moderatorica Savez drustava multiple skleroze Hrvatske

Glavni zakljucci online okruglog stola su da i dalje postoje nedoumice kod gradana vezano uz

vrstu cjepiva protiv COVID-a 19, dok stru¢njaci navode da su sva cjepiva podjednako ucinkovita.

« ViSe od 80% radnog vremena u primarnoj zdravstvenoj zastiti odlazi na informiranje o
cijepljenju sto ih onemogucava da se kvalitetno posvete pacijentima, te je vecina kroni¢nih
bolesnika tijekom pandemije zanemarena.
istaknuto kako svi zajedno moramo raditi na tome kako bi svakom gradaninu bilo jasno zasto
je potrebno cijepiti se.

+ Klju¢no za vecu procijepljenost gradana kao i osoba s multiplom sklerozom je povjerenje
izmedu lije¢nika i pacijenta.

+ Sve osobe s MS-om trebaju se i mogu cijepiti svim dostupnim cjepivima u RH, bez obzira na
kojem su lijeku, samo kod visoko specifi¢ne terapije potrebna je konzultacija s neurologom s
ciliem dogovora oko najboljeg trenutka za cijepljenje.

« Zaklju¢no je da nedostaje zdravstvene kulture, kako bi odrzali zdravstveni sustav $to
kvalitetnijim.

+ Ne postoji nikakav dokaz da cijepljenje moze izazvati relaps kod osoba s multiplom sklerozom
ili na tijek bolesti stoga se za osobe s multiplom sklerozom svakako preporuca cijepljenje.
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Odrzana panel diskusija i dva okrugla stola

Odrzana Panel diskusija na temu ,Procjena potreba oboljelih od MS-a u zdravstvenom
sustavu: Je li pristup zdravstvu regionalno ravhomjeran”

Na panel diskusiji su panelisti prof.dr.sc. Mario Habek sa KBC-a Zagreb i neurologinja Godrana
Soji¢ iz Opce bolnice Zabok svatko iz svoje perspektive raspravljali o lije¢enju osoba s multiplom
sklerozom. Zakljucak s panel diskusije je da iako osobe s MS-om imaju ve¢e mogucnosti lijecenja
u velikim centrima kvalitetnom suradnjom izmedu stru¢njaka iz manjih sredina i Klinickih
bolnickih centara moze se pruziti kvalitetno lijeCenje i u-zupanijskim bolnicama i na taj-nacin
smanijiti priljev oboljelih na velike centre.

Odrzan Okrugli stol ,Vaznost adherencije u lijecenju multiple skleroze” na kojem su
sudjelovali: prof.dr.sc. Vanja Basi¢ Kes i dr.sc. Ivan Adamec uz predstavnike udruga ¢lanica
Saveza.

Prema podacima Svjetske zdravstvene organizacije Hrvatska spada-u zemlje u kojima vise od
50 % propisane terapije odlazi u vjetar, a loSa adherencija prema propisanoj terapiji ozbiljno
ugrozava ishode lijecenja i povecava mortalitet bolesnika. Zbog navedenaog raspravljalo se kako
mozemo kao drustvo utjecati na vec¢u adherenciju oboljelih od MS-a, koji su to ¢imbenici koji
utjecu na losu adherenciju, s obzirom i na ¢injenicu da se, kada govorimo o terapiji za multiplu
sklerozu, radi o izuzetno skupim lijekovima.

Odrzano predavanje natemu,Postcovid sindrom kod osoba oboljelih od MS-a“, predavacica
prof.dr.sc. Vanja Basic Kes

Kako je postcovid sindrom prepoznat kao veliki problem mnogih koji su preboljeli koronavirus,
profesorica Vanja Basi¢ Kes govorila je o tome koji su to znaci da se radi o navedenome, kako to
utjece ili ne utjece na osobe s MS-om i kako se navedeno prepoznaje i lijeci.

Odrzana edukacija ,Mapiranje resursa organizacija oboljelih od MS-a za javno zagovaranje i
lobiranje na lokalnoj, regionalnoj i nacionalnoj razini”, te “Mapiranje i mobilizacija resursa
u zajednici kroz filantropiju i fundraising” za zaposlenike i predsjednike udruga ¢lanica Saveza
Predavaci edukacije:

Marina Skrabalo, upraviteljica Zaklade Solidarna

Sanja Sarnavka, predsjednica Zakladne uprave Solidarna

Karla Pudar, programska koordinatorica Zaklade Solidarna

Na edukacijama se razgovaralo o tome kako mobilizirati resurse za javno zagovaranje, kako
zapoceti procese i sto je sve potrebno za kvalitetno javno zagovaranje, kako izgleda proces
javnog zagovaranja i stvarale zagovaracke ideje za MS zajednicu u RH.

Kroz MS vikend odrzano je i predstavljanje organizacija oboljelih od MS-a na temu: ,,Djelovanje
organizacija oboljelih od MS-a na lokalnoj i regionalnoj razini-razmjena iskustava” kao
razmjena iskustava u radu udruga ¢lanica Saveza kroz predstavljanje udruga ¢lanica sa svrhom
prijenosa dobrih praksi i poboljsanja rada.

Takoder, odrzana je izlozba plakata organizacija oboljelih od MS-a na temu ,,Buduénost lijecenja
i rehabilitacije oboljelih od MS-a u RH” gdje su organizacije oboljelih-predstavile svoje plakate
i svoje videnje budu¢nosti osoba s MS-om.
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Program:,Usluge osobnog asistenta za osobe rstom

i stupnjem invaliditeta”, financiran je od strane™M arstva rada,

mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike. Trajanje programa ‘
od 2019. do 2021. godine. Kroz program pruzali smo uslugu osobne .’

Projekti i programi u 2021. godini ‘ , ‘ ‘

asistencije za 13 osoba s multiplom sklerozom sa podrucja Grada
Zagreba, Medimurja, Pule i Samobora.
Opdi cilj programa: Unaprjedenje zivota osoba oboljelih od MS-a

s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta, kojima je bila nuzno

potrebna prakticha pomo¢ u samozbrinjavanju, kako bi postali _ ~
kreatori i kontrolori svoga Zivljenja. Usluga osobne asistencije .

podrazumijeva mogucnost osoba s invaliditetom da kompenziraju

svoj invaliditet kroz delegiranje zadataka drugim osobama. Ti zadaci

ukljuCuju aktivnosti koje osoba s invaliditetom ne moze obauviti _ :
.. . v . “Usluge osobnog asistenta za osobe oboljele od

sama. Osobama oboljelima od multiple skleroze s najtezim stupnjem multiple skleroze s najtezom vrstom i

invaliditeta potrebna je asistencija drugih ljudi u svakodnevnom e

zivotu pri: ustajanju, kupanju, oblacenju, odlasku na toalet, uporabi

pomagala, kupovini, pripremanju hrane, odrzavanju higijene osobe

i kuce u kojoj osoba zivi i/ili pomo¢ pri radnim aktivnostima. Ukratko,

asistent pomaze pri onim aktivnostima koje bi korisnik samostalno

obavljao da nema odredeni invaliditet.

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 MS
Zagrebacke Zupanije. Projekt je financiran iz Europskog socijalnog A :

fonda. Voditeljica projekta: Lucija Dugorepec. Kroz program smo SlStent
pruzali uslugu osobne asistencije za 10 osoba sa podruc¢ja Grada

Zagreba i Zagrebacke zupanije. * X *

Navedeni projekt nastavio se u 2021. godini pod projektom ,MS
asistent” te traje do lipnja 2022. godine.

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

Trogodisnji program ,SOS MS telefon- pravom uslugom do
povecanjakvalitete Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze*,

. " .. pravom usiugom do povecanja
financiran od strane Ministarstva rada, mirovinskog sustava, kvalitete 7ivota osoba s

obitelji i socijalne politike iplom skierozom

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 jos aktivnosti provode
kroz ovaj program.

Opdi cilj programa: Osiguravanje
izvaninstitucijskih usluga i povecanje njihove
kvalitete za osobe s multiplom sklerozom na
podrucju cijele Hrvatske, a kako bi doprinijeli
njihovoj neovisnosti i socijalnom ukljucivanju.

Specificni  ciljevi programa: unaprijediti
alternativhu uslugu savjetodavne podrske
SOS MS telefona (0800 77 89), povecati
informiranost ¢lanova Zupanijskih udruga
¢lanica, ¢lanova njihovih obitelji i onih koji nisu
¢lanovi udruga o njihovim socijalnim i radnim
pravima, omoguciti razmjenu i umrezavanje
podataka o oboljelima od multiple skleroze
u Republici Hrvatskoj putem Baze podataka
SDMSH u svrhu istraZivanja i utjecanja na
javne politike, omoguciti kvalitetniju podrsku
i usluge za razvijanje potencijala oboljelih od
multiple skleroze na podrudju cijele Hrvatske
a za razli¢ita podrucja Zivota, poboljsanje
kvalitete Zivota osoba oboljelih od multiple
skleroze i povecanje njihove neovisnosti,
smanjenje socijalne isklju¢enosti oboljelih
od multiple skleroze u Republici Hrvatskoj,
razviti suradni¢ke odnose udruga oboljelih od
multiple skleroze, razli¢itih pruzatelja usluga
i razli¢itih sustava i potpora razvoju timova
podrske oboljelima od multiple skleroze u
institucijama pruzateljima usluga.

Rezultati programa u 2021. godini

+ Informirani oboljeli od multiple skleroze o
pravima iz razlic¢itih sustava, omoguéeno
individualno savjetovanje i savjetovanje
putem druStvenih mreza- pruzanje
savjetodavne usluge i savjetovanje iz
iskustva putem SOS MS telefona (0800
77 89) za oboljele od multiple skleroze s
podrucja cijele Hrvatske- kroz savjetovanje
putem SOS MS telefona obavljeno 751
poziva

AZurirani ¢lanovi u Bazi podataka Saveza-
u 2021. godini do trenutka izdanja ovog
glasila azurirani status za ukupno 1212
osoba s MS-om, od ukupno evidentiranih
3163 osoba s MS-om u Bazi podataka.
lzradena i tiskana brosura ,Zelim
biti neovisan” u suradnji sa autorom
profesorom psihologije i psihoterapeutom
Borisom BlaZini¢em kao podrika osobama
s MS-om s ciljem povecanja socijalnog
uklju¢ivanja i poticanja na neovisno
Zivljenje, broSura uz tiskano izdanje
objavljena i u digitalnom obliku na web
stranici Saveza

Kroz ovaj program snimljeno i objavljeno 6
podcast-a na MSTV-u 2021. godini
Objavljena 4 MS bloga na MS Mrezi
Proveden webinar na web stranicama
Saveza  profesorom  psihologije i
psihoterapeutom Borisom Blaziniéem na
temu ,Ukljucivanje oboljelih od multiple
skleroze na trziste rada”, 15.10.2021. kojeg
je na youtube kanalu Saveza pogledalo
176 osoba

Provedena online radionica sa stru¢nim
suradnikom profesorom psihologom i
psihoterapeutom Borisom Blazinicem
putem ZOOM aplikacije za povecanje
potencijala osoba s MS-om za ukljucivanje
na trziste rada, 09.11.2021.

Savez drudtava
@md&m

Boris BlaZini¢
profesor psihologije i psihoterapeut

Zelim biti neovisan!




Razvojna suradnja u podrucju centara
znanja za drustveni razvoj/8. Centar znanja
podruc¢je unaprjedenja kvalitete zivota
osoba s invaliditetom

Razvojnu suradnju financira Nacionalna

zaklada za r azvoj 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
Hrvatskojiuzemljama jugoisto¢ne Europe,

+ razvoj drustvenih potencijala te

+ zagovaranje pozitivnih drustvenih
promjena.

Uz ve¢ navedene aktivnostirazvojaisnimanjai
objavljivanja ukupno 9 podcastova na MSTV-u
na razli¢ite teme vezane uz MS u 2021. godini,
odrzavanje MS Vikenda uoci Nacionalnog
dana multiple skleroze, provedba kampanje
,Ja sam vise od MS-a“ uoci Svjetskog dana
multiple skleroze smo kroz ovu podrsku
odradili i niz aktivnosti zajednickih aktivnosti
sa drugim Savezima uklju¢enim u 8. Centar
znanja kao $to su:

Provedba kampanje ,Je li osobama s
invaliditetom primjereno stanovanje
lutrija?” u svrhu poticanja donosenja Zakona
o socijalnom stanovanju.

Socijalno stanovanje jedan je od najvaznijih
zadataka svake Vlade. Prikladne politike i
mjere koje podupiru odgovarajuce stambeno
zbrinjavanje presudne su za uravnotezenje
i jaCanje gospodarskog razvoja stanovanja
kako bi citavo drustvo imalo koristi i
kako bi se svima osiguralo pristupacno i
primjereno zivotno okruzenje, a osobama
s invaliditetom neovisno zivljenje. Mjere
koje se poduzimaju moraju biti promisljene,
konkretne i usmjerene na ostvarivanje prava
na stanovanje u razumnom roku. Republika
Hrvatska mora osigurati dovoljno resursa
i na prvo mjesto staviti potrebe ugrozenih
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i marginaliziranih pojedinaca ili skupina
koje Zive u nesigurnim uvjetima stanovanja,
osobito osobe s invaliditetom. Cilj kampanje:
Donosenje odgovarajuceg pravnog okvira
socijalnog stanovanja u Republici Hrvatskoj
koji ¢e Ciniti Zakon o socijalnom stanovanju i
Strategija stambene politike RH do 2030.

U sklopu Foruma virtualnog ucenja o KPOSI
odrzana online edukacija pod nazivom
.Je li osobama s invaliditetom primjereno
stanovanje u Republici Hrvatskoj lutrija?’, 27.
listopada sa ciljem da se predstavnike udruga
i Saveza ali i drugih partnera upoznali sa
kampanjom.



Edukaciju je provela dopredsjednica
SOIH-a, gda. Marica Miri¢ koja je
istaknula $to je to socijalno stanovanje,
kako.je ono uredeno u'RH, pojedinim
zemljama.Europske unije te zemljama
Jugoisto¢ne Europe. Takoder, istaknula
jeStoje, vezanozasocijalnostanovanje
kao vazan-segment socijalne politike;
naglaseno.u pojedinim dokumentima
Europske unije. “Nakon| odrzane
edukacije povedena je iznimno
konstruktivha rasprava~u kejoj su
sudionici_podrzali-inicijativu 8. centra
znanja kaohvalevrijednu i takoder
istaknuli nuzZnost ostvarivanja (cilja
Kampanje - donoseénje odgovarajuceg
pravnog okvira socijalnog stanovanja
u Republici Hrvatskoj.

U sklopu kampanje snimljen i
objavljen promotivni video kampanje
koji je dostupan na nasim digitalnim
kanalima komunikacije.

Provedeno istrazivanje o stavovima
i potrebama u vezi s primjerenim
stanovanjem medu osobama s
invaliditetom u RH

Rezultati istraZivanja pokazali su:
97,5% osoba s invaliditetom izjasnilo
kako smatraju da Republika Hrvatska
treba donijeti odgovarajué¢i pravni
okvir socijalnog stanovanja, dok se
84,2% osoba s invaliditetom izjasnilo
kako su im potrebe djelomi¢no
ili nisu zadovoljene s obzirom na
visinu prihoda u kucanstvu. 51,1%
osoba s invaliditetom navodi kao
najc¢esc¢u prepreku prilikom rjeSavanja
stambenog pitanja preniska pitanja,
a 61% ispitanika navodi kako bi im
prihvatljiv mjesecniiznos najma bio do
999,99 kn. 66,7% osoba s invaliditetom
smatra da Republika Hrvatska
treba izgraditi vise stanova/kuca za
socijalno stanovanje, dok 60,5% osoba
s invaliditetom smatra da Republika
Hrvatska treba postoje¢e nekretnine
u javnom vlasnistvu prenamijeniti za
socijalno stanovanje.

SOIH — FORUM VIRTUALNOG UCENJA O KPOSI

le liosobamas
invaliditetom u RH

8. CENTAR ZNANJA
Zogreb, 27, listopoade 2021,
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ISTRAZIVANJE O STAVOVIMA | POTREBAMA
OSOBA S INVALIDITETOM U VEZI S PRIMJERENIM
STANOVANJEM ~

51,1%

#primjerenostanovanjenijelutrija

IstraZivanje je provedeno na 526 ispitanika koji su osobe s invaliditetom, a u sklopu kampanje “Je li osobama s
invaliditetom u RH primjereno stanovanije lutrija?"” koju provodi 13 saveza osoba s invaliditetom.

osobama s
2®. - invaliditetom



Odrzana online Medunarodna panel
diskusija ,Primjereno stanovanje osoba s
invaliditetom u RH i regiji - primjeri dobre i
lose prakse”, ZOOM platforma 15.11.2021.

« Na panel diskusiji sudjelovali su:

« Marica Miri¢, predstavnica 8. Centra znanja,

+ Marija Borovec, voditeljica Sluzbe za
zastitu osoba s invaliditetom i skrbnistvo
Ministarstva rada, mirovinskoga sustava,
obitelji i socijalne politike

« Ivana Pintar, ravnateljica Uprave za
upravljanje i raspolaganje nekretninama

Ministarstva prostornog uredenja,
graditeljstva i drzavne imovine
« Prof. dr. sc. Gojko Bezovan, redoviti

profesor socijalne politike na Pravhom
fakultetu Sveucilista u Zagrebu

« Ivo Jakovljevi¢, Nacionalni svet invalidskih
organizacije Slovenije (NSIOS)

« ZoranDobras, predsjednik Koordinacionog
odbora invalidnih organizacija Republike

Srpske

« Ivanka Jovanovi¢, izvrina direktorica
Nacionalne  organizacije osoba sa
invaliditetom Srbije

« Aleksandra Popovi¢, v.d. generalne

direktorice Direktoratazazastituijednakost
lica sa invaliditetom, Ministarstvo pravde,
ljudskih i manjinskih prava Crne Gore
« GoranSpasov,Nacionalnovijeceinvalidskih
organizacija Sjeverne Makedonije
Zakljucci panel diskusije i sve o kampanji
moze se pronadi na web stranici saveza
(https://sdmsh.com.hr/project/je-li-osobama-
s-invaliditetom-u-rh-primjereno-stanovanje-
lutrija/)

osobama s
invaliditetom

e lutrija

Medunarodna online panel diskusija
Primjereno stanovanje osoba s
invaliditetom u RH i regiji -
primjeri dobre i loSe prakse

15.11.2021., 11,00 sati
ZOOM Platforma

Financiishi
podriava

Nz

centri znanja

U sklopu Medunarodnog dana osoba s
invaliditetom, 3. prosinca 2021. odrzana je
press konferencija za novinare na kojoj
je predstavljen position paper 8. Centra
znanja vezan-uz kampanju ,Je li.osobama s
invaliditetom primjereno stanovanje lutrija?”

Na press konferenciji odrzanoj.na Tribini grada
Zagreba u organizaciji 13 Saveza udruga
osoba s invaliditetom istaknuto je kako se
kroz provedeno istraZivanje o stavovima i
potrebama u.vezi's primjerenim stanovanjem
medu osobama s-invaliditetom:

Europska komisija za Republiku Hrvatsku u
2020. biljezi ubrzani rast cijena stambenih
nekretnina” i najma pa je osiguravanje
cjenovno pristupa¢nogstanovanja u Republici
Hrvatskoji.dalje izazov.

Europski parlament poziva drzave ¢lanice
na priznavanje odgovarajuceg stanovanja
kao temeljnog ljudskog prava i njegovo
uvrStavanje. u zakonodavstvo. Parlament
prepoznaje otezanu situaciju u podrucju
stanovanja za osobe s invaliditetom.

Odrzano je niz edukacija vezanih uz
jacanje kapaciteta 8. Centra znanja, neke
od najznacajnijih su:

29. i 30.11.2021.- ,lzgradnja odnosa i
komunikacija sa razli¢itim tipovima osobnosti
osoba s invaliditetom”, predavac psiholog
i psihoterapeut Boris Blazini¢, na kojem je
sudjelovalo 30 predstavnika svih nacionalnih
Saveza udruga osoba s invaliditetom koji su
ukljuceni u 8. Centar znanja

Edukacija “Inspirativno vodenje udruge i
unaprjedenje uloge voditelja te povecanje
ucinkovitosti udruge i uspjeSnog povezivanja
s drugim mrezama” koja se odrzala u petak
17. prosinca od 9.00 do 15.00 sati u prostoru
Tribine Grada Zagreba. Predavac Davor Bilman.



Odrzan webinar ,,Multipla skleroza u praksi
pedijatrije”, 12.11.2021. predavacica izv.
Prof. dr.sc. Masa Malenica Klinicki bolnicki
centar ,Sestre Milosrdnice”, Zagreb, Klinika za
pedijatriju.

Na webinaru je sudjelovalo 67 stru¢njaka
pedijatara iz RH, a snimka webinara objavljena
je na web stranici saveza u kategoriji kutak
za profesionalce, s obzirom da smo i nakon
odrzavanja webinara dobivali upite od
stru¢njaka gdje navedeno mogu pogledati, te
je u svega par sati na youtube kanalu Saveza
video pogledalo gotovo 100 osoba.

Sudjelovanje na Natjecanju u klinickim
vjestinama, u organizaciji EMSA Zagreb,
CPSA, PROBION, redom s Medicinskog,
Farmaceutskog-biokemijskog i
Prehrambeno-biotehnoloskog fakulteta
na temu Multipla skleroza na kojem su ispred
Saveza sudjelovali dopredsjednik Saveza
g. Zeljko Pudi¢ koji je ispri¢ao svoju pricu i
zivotnom putu s MS-om i izvrSna direktorica
Saveza Dijana Rogini¢ koja je predstavila rad i
aktivnosti Saveza.

Webinar
"Multipla skleroza
u praksi pedijatara”

Izv.prof.dr.sc. Masa Malenica

12.11.2021./18,00 sati
www.sdmsh.hr
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Kroz koordinacijske sastanke 8. Centra znanja radilo se na zajednickim aktivnostima i formirali
su se stavovi pokreta osoba s invaliditetom u RH prema donosiocima odluka pa smo tako
raspravljali i donijeli primjedbe na Nacionalni plan i Akcijski plan izjednacavanja mogu¢nosti
za osobe s invaliditetom za sljedece razdoblje, donijeli stav o novom Zakonu o socijalnoj skrb,
prijedlogu Pravilnika o uporabi parkiraliSne karte za osobe s invaliditetom i brojne druge zakonske
i podzakonske akte koji se ti¢u osoba s multiplom sklerozom i osoba s invaliditetom u RH.

Kroz podrsku Nacionalne zaklade za razvoj
civilnoga drustva i program razvojne suradnje
omoguceno je sudjelovanje na niz edukacija,
rasprava i sastanaka, sudjelovanje u radnim
skupinama resornog Ministarstva vezano
uz donosenje Zakona o osobnoj asistenciji i
Zakona o inkluzivnom dodatku, sudjelovanje
na sjednicama Povjerenstva Vlade RH za osobe
s invaliditetom, sudjelovanje na sjednicama
predsjednistva SOIH-a.

Zahvaljujemo. Nacionalnoj zakladi za razvoj
civilnogadrustva $to su omogucili i tisak ovog
izdanja Glasila.




Zakon o socijalnoj skrbi- hoce li zaista donijeti zastitu onih kojima je
ona najpotrebnija?

Dugo smo ga ¢ekali, vjerovali kako ¢e upravo on osigurati ozbiljnu i kontinuiranu reformu sustava
socijalne skrbi, s obzirom da je praksa pokazala mnostvo manjkavosti. Upozoravali smo, ne samo
mi kao civilni sektor veci struka sto je potrebno i dobili nacrt prijedloga novog Zakona o socijalnoj
skrbi koji nas je potpuno razocarao. Reforma socijalne skrbi ¢ini nam se svodi se na osnivanje
niza novih institucija, povjerenstava i tijela, u $to je zapravo jako dobro zakamuflirano ono $to je
vazno - da osim povecanja zajam¢ene minimalne naknade i nekoliko kozmetickih promjena, ne
donosi znacajne promjene na bolje.

Naprotiv, zeli se uvesti imovinski i dohodovni cenzus za ostvarivanje prava na osobnu invalidninu
osobama s invaliditetom u radnom odnosu, ¢ime ce se ne samo narusiti ravnopravnost osoba s
invaliditetom u svijetu rada vec¢ izravno narusiti njihovo dostojanstvo i trud $to su unato¢ svom
invaliditetu ponosni na svoj uspjeh.

Takoder, nista se nije promijenilo vezano uz odredbe o prestanku statusa roditelja njegovatelja/
njegovatelja, a o Cemu se u javnosti vec¢ govorilo te je i dalje ostalo isto da status prestaje smréu
djeteta s teSko¢ama u razvoju ili OSI. Zalazemo se da to bude minimalno 6 mjeseci nakon smrti.
Naime, usporedbe radi saborski zastupnici nakon prestanka obavljanja duznosti imaju pravo na 6
mjeseci pune place, pa smatramo da najmanje $to su zasluzili i roditelji njegovatelji/njegovatelji
koji najcesce jesu ¢lanove uze obitelji imaju to pravo nakon smrti djeteta s teSko¢ama u razvoju
ili ¢lana obitelji OSI, prije svega pravo na zalovanje, vrijeme za prilagodbu za nastavak Zivota
i organizaciju i osiguravanje svoje egzistencije. Zalazemo se i za pravo na izbor da osobe s
invaliditetom mogu same odluciti tko ¢e im biti njegovatelj. Primjera radi, 5to je s onim osobama
s invaliditetom koji su u potrebi a nemaju ¢lana obitelji koji moze biti njegovatelj, kako ¢e te
osobe osigurati ostanak u svojim domovima ako nemaju kvalitetnu podrsku, a ve¢ par godina
dajemo naglasak na deinstitucionalizaciju.

Do zaklju¢enja ovog broja Glasila, zajedno sa ostalim Savezima osoba s invaliditetom razgovaramo
koji su nam sljededi koraci kako bi sprijecili donosenje ovog sramotnog novog prijedloga Zakona,
te se iskreno nadamo kako ¢e se konacno Cuti nas glas i uvaziti primjedbe.

Zakon o osobnoj asistenciji - u najavi

Savez je djelovao kroz radnu skupinu Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne
politike za donoSenje Zakona o osobnoj asistenciji. Navedeni Zakon u 2021. godini konacno je
stavljen u plan zakonodavnih aktivnosti, te se nadamo da ¢e ugledati svjetlo dana u 2023. godini.

U Hrvatskoj je osobna asistencija jedna od najvaznijih usluga koja se pruza osobama s najtezom
vrstom i stupnjem invaliditeta, a ve¢ 15 godina se pruza kao projektno - programska usluga
putem udruga osoba s invaliditetom, a ne kao dio sustava.

Cilj ove usluge je prvenstveno ukljucenost u zajednicu i neovisno Zivljenje osoba s invaliditetom,
alii doprinos deinstitucionalizaciji, no ovakav vid pruzanja ove prijeko potrebne usluge nailazi na
niz izazova koje bez donosenja zakonodavnog okvira teSko da cemo rijesiti. Savez koji od pocetka
provodi ovu uslugu, zajedno sa ve¢inom udruga ¢lanica zalaze se za donosenja ovog Zakona, te
je kroz rad u radnoj skupini naglasavao ono 5to je vazno da ude u zakonodavni okvir kako bi
ova usluga bila Sto kvalitetnija na dobrobit svih strana koji se dotice, prvenstveno korisnika ove
usluge, ali i osobnih asistenata i samih pruzatelja tih usluga.




Veliki problem u dosadasnjem nacinu pruzanja usluge su prvenstveno ogranicenja u broju sati
usluge korisnicima koji nisuradeninaindividualnim procjenama, zatim nemoguc¢nost ukljucivanja
novih korisnika sukladno potrebama, ve¢ ovisimo o raspisivanju natjecaja i uvjetima koje on
propisuje. Takoder, problem je korelacija sa drugim pravima iz sustava kao 3to su njegovatelji, ali i
nepostojanje zanimanja osobnog asistenta u nomenklaturi. Duze vrijeme isto tako upozoravamo
na preniske plac¢e osobnih asistenata koje se nisu mijenjale od 2006. godine kada je ta usluga
krenula u Hrvatskoj, kao i neujednacenost radnih prava osobnih asistenata ovisno o tome jesu
li iste financirane iz nacionalnih ili EU sredstava. Isto tako, ne postoji standard koji propisuje tko
moze biti osobni asistent, ne postoji kvalitetna edukacija za osobne asistente, a s druge strane
udruge koje pruzaju tu uslugu imaju problem pronalaska osobnih asistenata i zadrzavanja istih
upravo iz navedenih razloga.

Vjerujemo da ¢emo ove izazove rijesiti donoSenjem navedenog Zakona, da ¢emo korisnicima
pruziti ono $to im je potrebno i da ¢e on biti motivirajuci za osobne asistente, ali da ¢emo i dobro
promisljati o tome tko ¢e biti pruzatelji usluge kako se ovo ne bi pretvorilo samo u biznis, vec
stabilno financiranje prijeko potrebne usluge.

Zakon o inkluzivnom dodatku - u planu zakonodavnih aktivnosti
Vlade RH

Vec¢ dugi niz godina zagovaramo i poticemo donosenje Zakona o inkluzivnom dodatku za
osobe s invaliditetom, koji ¢e biti jedinstvena financijska naknada za povecane troskove Zivota
uzrokovane invaliditetom. Dono3enje ovog Zakona znaciti e veliki zaokret u zivotima osoba s
invaliditetom, jer svjesni smo Cinjenice kako drustvo u cjelini nije jos uvijek ucinilo dovoljno kako
bi osobama s invaliditetom omogucilo izjednacavanje mogucnosti u svim sferama Zivota. Naime,
jos uvijek postoje znatna ogranicenja u pristupu uslugama, prijevozu i moguc¢nostima da budu
ravnopravni u drustvu, kao i niz potreba za dodatnim uslugama koje su osobama s invaliditetom
potrebne, a nisu dostupne. Taj bi kompenzacijski novac osobama s invaliditetom omogucio lakse
ukljucivanje u svakodnevni zivot zajednice.




Partnerstvo u projektima

+MS Net Mreza suradnje” Sirenje mreze
socijalnih usluga u zajednici - Faza I. - 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 Viroviti¢ko
podravske Zupanije

Trajanje projekta: 27.4.2020.9.do 27.10.2021.g.
Projekt MS NET - Mreza suradnje omogucila
je ¢lanovima partnerskih udruga i njihovim
obiteljima unaprjedenje kvalitete Zivota
kroz pruzanje novih i poboljsanih socijalnih
usluga, ojacani su kapaciteti stru¢njaka koji
rade s osobama s MS-om, uspostavljene
grupe podrske u 5 Zupanija, organizirana i
realizirana kampanja u svrhu informiranja Sire
javnosti i podizanja svijesti gradana o MS te
dr, ali i ojacana medusobna suradnja medu
partnerskim udrugama.

Organizirano je studijsko putovanje u svrhu
ja€anja znanja i vjestina stru¢njaka za rad s
oboljelima od MS-a.

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 osobasinvaliditetom
do sada nije imao priliku suociti. Uz nositelja
i Savez drustava multiple skleroze Hrvatske
partneri na projektu su jo$ 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
paraplegi¢ara 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
uklju¢ivanje novih ¢lanica; ispitivanje javnog
mnijenja i potreba drustva, provedba tri
znanstvena istrazivanja; izrada smijernica za
razvoj javnih politika; analiza drustvenog
utjecaja te provedba strukturiranog dijaloga.
Projekt se provodi u okviru tematskog
podrucja,Poboljsanje kvalitete Zivljenja osoba
s invaliditetom”, a ciljevi su: ojacati drustveni
utjecaj organizacija osoba s invaliditetom
u zastiti prava i poboljsanju kvalitete zivota
osoba sinvaliditetom 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.



Projekt,Zdravstveni Opservatorij”

Nositelj projekta Krijesnica-.udruga za pomoc¢
djeci._i_~obiteljima__suocenim-.s_-malignim
bolestima. Partneri uz Savez drustava-multiple
skleroze Hrvatske su Pravnifakultet u Zagrebu,
Pravni' fakultet u Rijeci, Ekonomski fakultet
Rijeka, Medicinski fakultet Zagreb, Zaklada
Solidarna, -Dravet sindrom Hrvatska,-Centar
za zdravo odrastanje IDEM i ja, Nismo same,
RODA-Roditelji u akciji, Hrvatski forum protiv
raka dojke Europa. Donna, Zaklada Nora Situm,
UdrugaTerra, Hrvatski COCHRANE, Udruga za
djecu s teSko¢ama u razvoju Zvoncici, Udruga
Kolibri¢i, Hrvatska mreza za ruralni razvoj,

Sto gradani poru¢uju nadleznima za

Samostalni sindikat zdravstva i socijalne skrbi: prevladavanje krize uzrokovane COVID-19?

Cilj projekta Zdravstveni opservatorij je Da se i sami drze preporuka koje
jatanje kapaciteta organizacija civilnog propisuju i da prestanu

drustva za postizanje ucinkovitog dijaloga komunicirati iskljucivo

s javnom upravom, socijalnim partnerima i zastrasivanjem i ucjenama.
znanstvenim visokoobrazovnim institucijama

u oblikovanju i provodenju reformi koje e R e T, G/ Travatuen

doprinose jednakopravnosti gradana u
pristupu kvalitetnoj zdravstvenoj zastiti te
oCuvanju i razvoju javnog zdravstvenog

sustava. Ciljne skupine projekta su: OCD-i, o
akademska zajednica, sindikat, institucije
zdravstvenog sustava i svi gradani. o

Specifi¢ni ciljevi projekta su: uspostava mreze
medusektorske informacijske, istrazivacke i \ gradana navodi NEISKRENOST kao

zagovaracke suradnje za pracenje i utjecanje razlog nepovjerenja u Nacionalni

na pristupacnost i kvalitetu zdravstvene stoéerj w

zastite; povecanje opsega novog znanja i v A, _—
praksi baziranih na znanstvenim spoznajama
u svrhu jednakopravnog pristupa kvalitetnoj
zdravstvenoj zastiti, s posebnim fokusom na

‘-‘ —
pristupa¢nost za ranjive drustvene skupine; o -
unaprjedenje dijaloga i suradnje izmedu
donositelja odluka te civilnog drustva, ’ o -k

akademske zajednice i socijalnih partnera.
\ gradana navodi NEDOSLJEDNOST
Projektom ¢e se uspostaviti platforma za kao razlog nePO‘Ueren]&a

medusektorsku suradnju u podrucju zdravstva - ‘ Nacionalni stozer
koje ¢e kontinuirano prikupljati informacieo ~ * e Ny et Y
potrebamaiiskustvima korisnikazdravstvenog - %""‘%‘"
sustava, pratiti ucinkovitost zdravstvenih

politika, provoditi tematska istrazivanja i

predlagati inovativhe smjernice za razvoj

javnih politika utemeljenih na dokazima.
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Multipla skleroza je bolest
miadih ljudi: 'Zene obolijevaju
dva puta fe$te od muskaraca’

Pife Tira Kos nedelja, 30.5.2021. u 13:00

U Hrvatskoj od multiple skleroze boluje vie od

6000 ljudi. Nazivaju je | ‘nelzlje&ivom bolesti sa
tisuéu lica'. Vazno je rano dijagnosticirati bolest i
$to prije zapofeti s terapijom

U svijetu oko 2.500.000 ljudi boluje od multiple
skleroze. Multipla skleroza najéesca je kroniéna
upalna demijeli ijska bolest sredisnjeg
Zivéanog sustava, veéinom se pojavljuje u mladih
osoba izmedu 20. i 50. godine Zivota i uzrok
bolesti nije poznat. Zene obolijevaju dva puta
tesde od mudkaraca, napomenuli suu
Nastavnom zavodu za javno zdravstvo 'Dr.
Andrija Stampar' povodom Svjetskog dana
multiple skleroze koji se svake godine obiljetava

1552 | WOSION | Autor: Vs IHRTIME/V.G.

Neizljefiva bolest s tisudu lica - multipla skleroza

[Sve o koreonavirusu

A0E® =
Savez druftava multiple skleroze Hrvatske provodi kampanju “Ja sam vide od
MS-al" s ciljem podizanja svijesti javnosti o to] neizljeivel "bolesti s tisudu
lica”, od koje u Hrvatskoj boluje vide od 6000 osoba.

lako jo MS neizfodiva bolest, s s drugim
s MS-omi podrike obitelfma i pfjatefima obofeih,
bno u vremenu demf; tuje se i isnfl Zivot

obofelih od MS-a, istifu iz Saveza.

lako je bolest ponekad nevidiiva, za oboljele je 1 daffe prisutna, porulujul
dodaju "Memojte sudifi, budite vife od MS-al® te su pod im nazivem snimili |
spot kamp anje u kojemu sudjeluju paznate osobe.

U sklopu kampanje Ja sam vide od MS-al” provedena je i anketa o utjecaju
pandemije covida-19 na osobe s MS-om, koja jo pokazala da je pandemija kod
gotovo 400 od 585 isplanih dielomifno I/l snaino negativno utjecala na
njlhove mentaino zdravije.

Vise od 60 spitanika ostalo je bez posia u vrijeme pandemije, dok su se kod
gotove njh 40 pasto prhodi dielomiéno smanjill 11 su u potpunosti ostali bez

prhoda.
30. svibnja.
POGLEDAJTE VIDEQ o Zeni iz Pule koja boluje N —————
od multiple skleroze:
Marina Negotit: "Bolest moida | dode koo
padisjetnik da trebame podeti tivieti drukéije | biti
= Felite prvi saznati nal viesti? bolji prema somima sebi
Povremeno cemo vam poslati cbavgest o
SRR s + |

-

VUESTI  na skijelivanye o pripremu postava broda Galed  * WVlada & emyen Zakona o raive §

Pokret osoba s invaliditetom
traZi sastanak s premijerom:
“Zakon o socijalnoj skrbi
nas diskriminira”

zadevoljna.hr
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" Moja nevidljiva multipla skleroza™: Pet fena
iskreno o onome $to drugi ve vide, a tu je

ali iz svakog

ito mogu

tportalihr

Bt e 02122031 1184

NOBENIE CENTUIA

Osobe s invaliditetom nezadovoljne izmjenama zakona i
traZe sastanak s Plenkovicem
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Multipla skleroza je bolest
mladih ljudi: ‘Zene obolijevaju
dva puta éesce od muskaraca’

5207 ¢
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U svijetu oko 2. 500,000 ljudh boluje od multiple skleroze. Multipla
skleroza najfeiéa je kronifna upalna demijelinizaciska bolest
sredi$njeg ¥vianog sustava, vedinom se pojavijuje u miadih osoba
izmedu 20.i 50. godine Svota i uzrok bolesti nije poznat. Zene
obolijevaju dva puta fede od 5 suuh

zavodu za javno zdravstve Dr. Andrija Stampar’ povodom Svjetskog
dana multiple skleroze koji se svake godine obiljefava 30. svibnja

POGLEDAJTE VIDED o eni iz Pule koja boluje od multiple sklenoze:
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Novi Zakon o socijalnoj skrbi na
Stetu osoba s invaliditetom
Cetvrtog/najtezeg stupnja tezine
osStecenja - apel Pokreta osoba s
invaliditetom
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Drustvo multiple skleroze
Bjelovarsko bilogorske
Zupanije

N

Predsjednik DMS BBZ Bojan Blazevi¢
Voditeljica projekata Milijana Martinovi¢

U 2021.g.slijedio je nastavak pandemije i ogranic¢enja vezana uz nju. Specifi¢niiizvanrednii
pojavljivali se u svim segmentima naseg Zivota i rada. No, nije sve tako crno. Postali smo svjesni
mnogobrojnih moguénosti koje nam pruza digitalna tehnologija i povezivanje na nacine kojima
se nismo prije koristili. Navedeno smo iskoristili kako bi zajedni¢kim i odgovornim djelovanjem
¢lanovi DMS BBZ, djelatnici i volonteri $to lak3e prebrodili razdoblje pandemije i nastavili sa
provedbom programskih i projektnih aktivnosti s ciljem osiguranja podrske i odrzanja kvalitete
Zivota nasih ¢lanova.

Nastavili smo provedbu programa ,Usluge osobnog asistenta za osobe oboljele od MS-a“
Ministarstva rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike kojim je za Cetiri ¢lana sa
najtezim stupnjem invaliditeta osigurana usluga osobnog asistenta 8 sati dnevno te za jednog
¢lana 4 sata dnevno.

Usluga osobne asistencije za jo$ 6 ¢lanova realizirana je provedbom projekta ,Razvojem usluge
osobne asistencije do kvalitetnijeg Zivota IlI" financiranog iz Europskog socijalnog fonda.

U provedbi je trogodisnji program ,Zajedno do kvalitetnijeg Zivota” koji obuhvaca aktivnosti
koje pridonose povecanju socijalne uklju¢enosti, integraciji u zivot zajednice, prevenciji
institucionalizacije i unaprjedenju kvalitete zivota osoba s MS-om.

Kreativna radionica
Bjelovar




/\

Aktivnostima  projekata ,Podrskom do
rezultata V“ Grada Bjelovara i “Integracija
za nas IV” Bjelovarsko bilogorske Zupanije
unaprijedena je kvaliteta Zivota ¢lanova DMS
BBZ kroz razvoj te povecanje dostupnosti i
kvalitete socijalnih usluga u lokalnoj zajednici.
Tijekom godine realizirali smo mnogobrojne
aktivnosti trogodisnjeg programa ,Zajedno
do kvalitetnijeg Zivota” koji provodimo
uz financijsku podrsku Ministarstva rada,
mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne
politike.UveljagisunastavljeneMSvjezbaonice
za¢lanove u BjelovaruiDaruvaru. Organizirane
su kreativne radionice, a voditeljica programa
odrzalaje savjetovanja o pravima koja se mogu
ostvariti posredstvom udruge. U suradnji
sa partnerskim organizacijama Centrom za
socijalnu skrb, Obiteljskim centrom Bjelovar
i Centrom za socijalnu skrb Daruvar, te
Udrugom Impress Daruvar, socijalne radnice,
psiholozi i pravnice odrzavale su predavanja i
interaktivne radionice.

Dipl. ing. nutricionist Alma Buni¢ odrzala
je stru¢no predavanje o utjecaju hrane i D
vitamina na tijek bolesti, kako i na koji nacin
se hraniti te koji su dobri i poZeljni smjerovi
prehrane kod MS-a.

U skladu s preporukama epidemioloske
struke c¢lanovima je kontinuirano pruzana
fizioterapeutska usluga u njihovim domovima.
U suradnjis neuroloskim odjelom Opce bolnice
Bjelovar obiljezili smo Svjetski dan multiple
skleroze. Predavanje o multipli sklerozi u
uvjetima pandemije COVID-a 19 odrzala je dr.
med. spec. neurolog Tihana Grzinci¢, nakon
¢ega smo krenuli u Setnju centrom grada s
ciljem senzibiliziranja javnosti na probleme s
kojima se susre¢u osobe oboljele od MS-a.
Iskoristili  smo  povoljnu  epidemiolosku
situaciju te smo u ljetnim mjesecima posjetili
sportsko rekreacijski centar Veliki Grdevac i
organizirali izlet u prirodu na Planinarski dom
,Kamenitovac” Maglenca.

U rujnu su predsjednik i zaposlenice udruge
sudjelovali su na MS vikendu odrzanom u
Termama Jezercica. MS Vikend organizirao je
Savez drustava multiple skleroze Hrvatske,
a osmisljen je kao jacanje kapaciteta udruga
¢lanica.

Clanovi DMS BBZ su kontinuirano sudjelovali

u online anketama SDMSH kako bi Savezu
osigurali kvalitetne podatke za zagovaracke
aktivnosti MS zajednice u RH.

Tijekom 2021. godine timskim radom
pronalazili smo rjeSenja za svakodnevne
probleme i izazove. Na sjednicama Upravnog
i Nadzornog odbora te godiSnjoj Skupstinu
Kluba Daruvar i redovnoj Skupstini DMS
BBZ donosili dokumente vazne za redovan
rad udruge i planove za naredno razdoblje.
Suradnjom s medijima te objavama na
facebooku i web stranici javnosti smo
prezentirali rad udruge. Suradivali smo sa
udrugama, Gradom Bjelovarom, Centrima za
socijalnu skrb Bjelovar i Daruvar, Obiteljskim
centrom Bjelovar, Savezom drustava multiple
skleroze Hrvatske, Hrvatskim zavodom za
zaposljavanje.

Trenutna situacija daje naslutiti da ¢e i 2022.
godina donijeti nove izazove, no kao i dosada
savladati ¢emo prepreke koje nam se pojave na
putu s ciliem da nasim ¢lanovima osiguramo
kvalitetnu podrsku.




Drustvo multiple skleroze
Brodsko posavske zupanije

Zeljko Pudi¢, predsjednik

Dragi ¢lanovi, prijatelji, suradnici, volonteri!

Ovim osvrtom na rad u proteklom periodu,
zelimo vas izvijestiti o aktivnostima koje je
Drustvo provodilo ili joS uvijek provodi, sa
ciliem unapredenja kvalitete Zivota, zdravlja
i socijalne uklju¢enosti oboljelih od multiple
skleroze i ¢lanova njihovih obitelji, ali i
informiranja javnosti o problemima osoba
s invaliditetom i ostalih marginaliziranih
skupina.

Kao i prethodna godina i ova nam je bila
ograni¢ena u aktivnostima, no nadamo se da
¢e iduca biti bolja! Unato¢ svemu loSem, ipak
smo imali dosta dobrih i lijepih stvari koje
¢emo nastojati ukratko opisati, osvrnuti se na
neke od najvaznijih projekata/programa.
U 2021. godini nastavili smo s provedbom
nekoliko projekata, kojima smo dosta toga
postigli.
Jedan od njih je ,ZaZeli za MS”, kroz koji
smo zaposlili 7 Zena u nepovoljnom polozaju
na trzistu rada. Cetiri (4) Zene su prosle
osposobljavanje za zanimanja koja su trazena
na trzistu rada (jedna za ra¢unalnog operatera
i tri za njegovateljicu). One su pruzale usluge
pomodi u kuci za 42 korisnika koji su starije
zivotne dobi ili osobe s invaliditetom. Projekt
se provodio na podrudju cijele zupanije.
Provedba projekta je od 04.09.2020. do
04.03.2022. godine, dok su se usluge pomoci
u kudi pruzale od rujna 2020. do kolovoza
2021. godine (12 mjeseci).
Partneri u provedbi su:
« Hrvatski zavod za zaposljavanje, Podru¢ni
ured Slavonski Brod
» Centar za socijalnu skrb Slavonski Brod
« 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” koji je

takoder u 100% iznosu financiran sredstvima
Europske unije iz Europskog.socijalnog fonda,
zapoceo je s realizacijom 27. travnja-2020, a
zavrsio 28. listopada 2021. godine:Naprojektu
vrijednom 1.494.090,31 kn, Drustvo multiple
skleroze BPZ , kao nositelj projekta , suradivalo
je sviSe partnera: Savezom drustava multiple
skleroze Hrvatske i Drustvima multiple
skleroze  Osjecko-baranjske, Viroviticko-
podravske i Sisacko-moslavacke Zupanije.

Cilj projekta je omoguditi |¢lanovima
partnerskih udrugai._njihovim-| obiteljima
unaprjedenje kvalitete Zivota kroz pruzanje
novih i poboljSanih socijalnih usluga.

Ciline skupine na projektu su: osobe s
invaliditetom, oboljeli od ‘multiple skleroze
i njihovi clanovi obitelji te stru¢njaci koji
rade s osobama s invaliditetom i s osobama
oboljelima od multiple skleroze.

U sklopu projekta nabavljeno je kombi
vozilo prilagodeno za prijevoz osoba sa
invaliditetom, opremljen prostor udruge
(postavljena nadstre$nica na ulazu u udrugu
i rolete na prozore), organizirane edukacije
za jaCanje kapaciteta stru¢njaka i trenera
(fizioterapeuta) koji rade s oboljelima od
multiple skleroze i njihovim obiteljima,
uspostavljena grupa psihosocijalne podrske
oboljelima i ¢lanovima obitelji oboljelih u
svakoj partnerskoj organizaciji, organizirala se
kampanja u svrhu informiranja Sire javnosti i
podizanja svijesti gradana o multiploj sklerozi
i osobama s invaliditetom.

ZaZeli za MIS!

Program
zaposljavanja




Projekt ,Zajednica bez granica”, cija je
ukupna vrijednost 920.934,65 kn, provodi
se 24 mjeseca (od 20. kolovoza 2020. do
20.kolovoza .2022. godine), a sufinancira
ga takoder “Europska~unija iz Europskog
socijalnog fonda.

Projekt Ce, kvalitetnim medijskim
izvjestavanjem~o osobamas_invaliditetom,
senzibilizirati i podi¢i svijest javnosti o

problemima i potesko¢ama s kojima se one
susrecu, ali najvise o mogucénostima osoba s
invaliditetom kao ravnopravnim gradanima
nase zajednice.

Partnerske radijske postaje ¢e kao nositelji
lokalnog razvoja zajednice i glas ranjivih i
marginaliziranih skupina, ali i pojedinaca,
objektivnim, realnim i pozitivhim
predstavljanjem OSI $iroj javnosti doprinijeti
smanjenju socijalne uklju¢enosti 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

EU frekvencija je dobila svoj nastavak pod
nazivom ,EU frekvencija vol. 4”. Projekt je
financiran od strane Ministarstva vanjskih
i europskih poslova RH. Ukupna vrijednost

_online Okrugli stol

“Multipla skleroza u projekta je 49.832,65kn, a razdoblje provedbe
praksi obiteljskih lijecnika” projekta je od 1. srpnja do 31. prosinca 2021.
Predavac/moderator: gOdine'

Prof.dr.sc. Vanja Basi¢ Kes Kroz projekt se, informiranjem Sire javnosti

i mladih o Europskoj uniji, 0 temama koje se
komuniciraju i politikama koje se raspravljaju i
provode na razini EU, o donesenim odlukama
koje utjecu na svakodnevni zivot hrvatskih
gradana u Europskoj uniji i o nacinima na
koji oni mogu utjecati na donosenje tih istih
odluka, utjecalo na vece uklju¢ivanje mladih
u rasprave o buducnosti Europske unije i
razvijanje participativne demokracije kako
bi na taj nacin sto vise gradana sudjelovalo u
kreiranju europske budu¢nosti.




Trogodisnji program “MS - Mi mozemo
sve” je nastavak dosadasnjeg trogodisnjeg
programa socijalnih usluga u zajednici, s
ciliem povecanja socijalne uklju¢enosti i
poboljsanja kvalitete Zivota oboljelih od
multiple skleroze. Dio programa su usluge
mobilnog tima (zaposlene su tri geronto
domadice), tjelovjezba i rekreacija (uz stru¢no
vodstvo viSeg fizioterapeuta), kreativne
radionice (koje se nisu odrzavale tokom
cijele godine zbog situacije s COVID-om 19,
ali su odrzavane pocetkom proljeca i tijekom
listopada i studenog), zatim ukljucivanje
volontera kao voditelja radionica te
promotivne/medijske aktivnosti putem Radija
92FM. Vrijednost programa je 220.000,00
kuna godisnje. 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
zive korisnici, a obuhvatiti ¢e najmanje 60
korisnika/¢lanova 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 ,Usluga
osobne asistencije osobama s najveéim
i najtezim stupnjem invaliditeta”, kojega
financira Ministarstvo rada, mirovinskoga
sustava, obitelji i socijalne politike u ukupnoj
godisnjoj vrijednosti od 1.480,312,00kn.
Projektom jeobuhvacéeno 26 korisnika (¢lanova
udruge s najved¢im stupnjem invaliditeta).
Korisnike redovito obilazimo krajem svake
kalendarske godine, no prosle godine (2020.)
je on izostao, no nadamo se da ¢emo obici ih,
sa smanjenim brojem posjetitelja.

Ove godine novih 5 korisnika je dobilo uslugu
osobne asistencije kroz projekt financiran iz
ESF-a, pod nazivom: ,,Osobna asistencija za
oboljele od MS-a“ . Vrijednost ovog projekta
je 533.087,84kn a razdoblje provedbe je
od svibnja 2021. do sije¢nja 2023. godine.
Kroz ovaj projekt sklopljen je sporazum o
partnerstvu u provedbi projekta s Drustvom
multiple skleroze Sisa¢ko moslavacke zupanije
te smo ukljudili jednog korisnika njihovog
Drustva.

»MS — Mi Mozemo Sve”

Razvoj i Sirenje mreie socijalnih usluga koje prufaju organizacije civilnog drudtva
TROGODISNII PROGRAMI ZA RAZDOBLIE OD 2020. DO 2023. GODINE

Prioritet 1, P ija i
Podruije || Problem

lizacije i povecanje socijainog
i | zadovoljavanje potreba osoba s invaliditetom

Tregodingi Progrens JMS - Mi Mabtms Sv”, kio nauavak ranfeg
programs socijaing: whugs u rajednicl [2017. ~ J0B0L ima 14 ol podis
socijaiae wkuinaut] | kelitete hivota choljelh od multiple thlerane, 160 £o fo

i 0 najesans 60 bori
Proveda programa; 1 ipnja F000, - 31, wibefa 7023, godise

‘Vrigedoast programa: 220.000.00 kn




Drustvo se redovito javlja na natjecaje
Grada Slavonskog Broda pa tako i
ove godine provodimo projekt pod
nazivom ,Osnazi se, ukljuci se”
vrijednost projekta 12.000,00kn, cilj
projekta je psihosocijalno osnazivanje,
informiranje i uklju¢ivanje u Zivot
zajednice oboljelih od multiple
skleroze, Sto c¢e se posti¢i kroz
razli¢ite tipove radionica — sportsko-
rekreacijske  aktivnosti, kreativne
radionice, predavanja i drugi oblici
druzenja i informiranja te tisak letaka
o pravima i povlasticama osoba s
invaliditetom i broSure o radu Drustva.

gtreom: bit l)‘.l’!uﬂloga

Provodi se i projekt ,Informiranost
i edukacija mladih i OSI u
obrazovanju” u vrijednosti
11.000,00kn - provodi ekipa s
naseg radija — Radio92fm. Glavni cilj
projekta je podizanje svijesti mladih
i djece te osoba s invaliditetom na
podru¢ju grada Slavonskog Broda
0 vaznosti razvijanja potreba za
obrazovanjem i osobnim napretkom
ciljane populacije te poticanje
razvoja obrazovnih ustanova kroz
kontinuirano predstavljanje primjera
dobre prakse na podruc¢ju grada.
Provedba projekta od travnja do
prosinca 2021. godine.

Projekt , Aktivni i s MS-om” financiran je od strane Brodsko posavske Zupanije u vrijednosti
7.000,00kn. Projektom Zelimo podic¢i kvalitetu Zivota oboljelih od multiple skleroze kroz aktivnosti
psihofizickog osnazivanja i ukljucivanja (grupneiindividualne vjezbe) vodene stru¢nim osobama
iz udruge te tisak broSure s uputama za samostalno vjezbanje ili uz pomagaca, za ¢lanove koji ne
mogu dolaziti na grupne ili individualne vjezbe.

Svojim djelovanjem kontinuirano radimo na pruzanju podrske ¢lanovima u svim aspektima
zZivljenja s MS-om, trudimo se da osobe s MS-om, kao i sve osobe s invaliditetom u RH imaju
maksimalno mogudi pristup prvenstveno kvalitetnoj zdravstvenoj skrbi, kvalitetnim socijalnim
uslugama koje su im potrebne te kvalitetnim i pravodobnim informacijama koje im pomazu u
lakS8em nosenju sa bolescu. | nastavljamo dalje...hrabro u 2022. godinu.

Veliki pozdrav svimal!




Drustvo multiple skleroze
Istarske Zupanije

Dragi nasi ¢lanovi, prijatelji i suradnici....

nasla sam se pred zadatkom da Vam napisem
par rijeCi za ovu trnovitu i teSku ali ipak
uspjesnu 2021. godinu. NE DAMO SE ZAR NE!!! =
U nju smo usli s osmjehom, nadom i
ocekivanjima da ce se Covid-19 barem malo

povudi pa da opet budemo svi na okupu, dok

je neke nazalost pogodila najtezim udarcima.

Bas$ zbog ovog Covid-19 virusa s kojim smo se

svi ulovili u kostac, dosta aktivnosti stavljeno

je u drugi plan, no mi smo se ipak odlucilli
oduprijeti, ostati aktivni, odraditi ono najbolje

za nas, za nase ¢lanove i njihove obitelji i boriti

se svim snagama jer odustajanje nikako nije

izbor.

| 10|

lglil
[

Primili smo nova saznanja kako se boriti sa dijagnozom, kako psiholoskim tako i fizikalnim
terapijama raznih vrsta, a koje nasim ¢lanovima najvise odgovaraju.

Zakraj ¢urecidaje ovajzivot protkan prekrasnim trenucimai uspomenama zarobljenih u ogledalu
MS-a iza kojeg neopisivom snagom sjaje nasi zivoti i ¢ekaju da izadu i pokazu svu snagu, hrabrost
i osjecaje, one iskrene, duboke iz srca i duse. Zato pokupimo ove porazbacane MS misli i ulovimo
se svi skupa u kostac zajedno, za snaznije i bolje sutra.

Ove su nas godine nazalost napustili : Mario Buri¢, Valter Ferlin, Zora Tensek, Josip Valkovi¢, Emil
Sin¢i¢, Adnan Strkonji¢ i Silvia Stojanovic.

Pocivali u miru.

Zahvaljujemo svima na podrsci i lijepoj suradnji. Od srca vam svima Zelimo dobro zdravlje, puno
radosti i uspjeha u daljnjem zivotu.

Lorena Bui¢, dopredsjednica DMS IZ

Evo Sto smo radili tijekom 2021. 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 uklju¢uje: pomo¢ osobama s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta
pri ustajanju, kupanju, oblacenju, odlasku na toalet, uporabi pomagala, kupovini, pripremanju
hrane, odrZzavanju higijene u kuc¢i, ¢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”

Program ukljucuje: vjezbe (Pula, Labin, Umag), masaze, refleksoterapiju, plivanje u bazenu,
terapijsko jahanje, predavanja/radionice o zdravlju i rehabilitaciji, motivirajuce radionice, aktivno
okupljanje i druzenje ¢lanova, nabavku vitamina/preparata/proizvoda za osobnu higijenu i sl.
Program sufinanciraju Gradovi: Pula, Rovinj, Buje, Vodnjan, Labin, Op¢ine: FaZzana, Marcana,
Medulin, Rasa, Tar, Liznjan, Istarska Zupanija i razni donatori (organizacije, poduzec¢a i gradani)




3. PROGRAM “RAZVOJ | SIRENJE MREZE
SOCUJALNIH USLUGA U ISTARSKOJ
ZUPANUI” (Zaposljavamo 3 gerontodomacice
na podru¢ju Pule i okolice, Umaga i okolice i
Labina i okolice). Program ukljucuje aktivnosti:
Usluga pomocdi u kuci, 3 Gerontodomacice,
zaposlenici DMS IZ 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, dono3enje vode, ogrijeva i sl,
organiziranje pranja i glacanja rublja, nabava
lijekova i drugih potrepstina) zadovoljavanje
drugih svakodnevnih potreba.

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, o moguénostima rjeSavanja
problema i ukljuc¢ivanja u aktivnosti udruge
u cilju prevladavanja teskoc¢a i nedaca u
vezi s bolescu, invalidnos¢u, ukljucivanju u
svakodnevni zivot. Provodi se osobno i putem
telefona, e-maila i sli¢no.

Druzenje ¢lanova u udruzi-razgovoriidruzenje
¢lanova u prostoru udruge jednom tjedno od
9:00-13:00 sati.

Program  financira  Ministarstvo  rada,
mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne
politike.

4. PROJEKT POMOC | PODRSKA MS
ZAJEDNICI

Putem projekta zaposljavamo jednu osobu s
invaliditetom oboljelu od multiple skleroze.
Svrha projekta — stvaranje uvjeta za vecu
samostalnost i neovisno Zivljenje osoba
sa multiplom sklerozom te njihovo puno
ukljuc¢ivanje u zivot drustvene zajednice.
Aktivnosti projekta:

Peer councelling, odnosno savjetovanja iz
iskustva, azuriranje baze podataka ¢lanova
i upudivanje istih u mogucnosti rjeSavanja
njihovih problema, priprema objava za web
i Facebook stranicu udruge, obilazak teze
pokretnih i/ili nepokretnih ¢lanova DMS IZ,
pomoc¢ pri organiziranju razlic¢itih radionica/




predavanja
slobodnog vremena

te podrska u organiziranju
oboljelih, pomocni
poslovi na sastancima, sudjelovanje na
aktivnostima ostalih udruga osoba s
invaliditetom radi razmjene iskustava, sitni
administrativni poslovi prilikom organizacije
razlicitih aktivnosti i sjednica tijela upravljanja
Projekt  financira  Hrvatski zavod za
zaposljavanje putem mjere javnih radova.

5. Partneri smo na projektu RAZVOJ |
PODRSKA RAZVOJU ODRZIVIH MODELA
ZAPOSLJAVANJA RANJIVIH SKUPINA NA
URBANOM PODRUCJU PULE ¢iji je nositelj
Opcina Marcana

Partneri na projektu su: Zaklada za poticanje
partnerstva i razvoja civilnog drustva, Udruga
slijepih Istarske zupanije, Udruga gluhih i
nagluhih Istarske Zupanije, Udruga osoba
s intelektualnim teskocama Istre, Drustvo
multiple skleroze Istarske zupanije, Udruga
cerebralne paralize Istarske zupanije

Davatelj financijske potpore: Europski socijalni
fond

Cilj projekta je povecati zaposljivost ranjivih
skupina te kroz stvaranje preduvjeta za
zapoS$ljavanje osoba iz ranjivih skupina
osvijestiti o vaznosti socijalne ukljucenosti
svih skupina jednog drustva, jedne zajednice.

Dodatno, posebna paznja ide u smjeru
smanjenja diskriminacije s obzirom na to da je
prepoznata kao ozbiljna prepreka za socijalnu
uklju¢enost ranjivih skupina, posebice kroz
zaposljavanje.

Kroz ovaj projekt provoditi ¢e se aktivnosti
osnazivanja i pripreme ranjivih skupina za
lakSe zaposljavanje, te aktivnosti pripreme i
osvjestavanja poslodavaca o mogucnostima
zaposljavanja ranjivih skupina te njihovo
umrezavanje i potencijalno matchiranje.
Nadalje, educirati ¢e se mentori i osigurati
njihove place za pracenje osoba iz ranjivih
skupinanaposaokakobiimolaksaliprilagodbu
i pomogli u prilagodbi i savladavanju
poteSkoca u prvih nekoliko mijeseci
zaposlenja. Nadalje, u sklopu ovog projekta
izraditi ¢e se edukacijski kurikulum ,Manager
i management drustvenog poduzeca” te
provesti edukacije buducih  drustvenih
poduzetnika, provoditi radionice drustvenog
inoviranja te izraditi program djelovanja Social
impact HUBa. Uz sve to predvideno je niz PR
aktivnosti sa“ciljem osvjeStavanja o vaznosti
socijalne” ukljuc¢enosti ranjivih skupina kroz
medijsku kampaniju, kratki dokumentarni film,
video sadrzaje, javne dogadaje, te suradnju sa
influencerima.



Osim navedenog ¢lanovima omogudujemo:

- knjizni¢ne usluge (besplatna posudba knjiga
u Puli, Vodnjanu, Zminju, Umagu, Rovinju,
Porecu, Buzetu, Pazinu) sto nam_iz-godine u
godinu “emogucavaju-Gradske~knjiznice na
havedenim podrucjima.

- nabavku i posudbu ortopedskih pomagala
bez'naknade

-Drustvo multiple skleroze'lstarske zupanije je
uokvira humanitarneakcije“Multipla skleroza-
uc¢inimo vise” koju je organizirao Inner Wheel

klub_Pula; a trajala je do"24.08.2021.-godine, VJERUJ U SEBE...
dobilo vrijednu donaciju opreme za fizikalnu

terapiju i to:stol za masazu, dva bicikla zaruke Ne daj draga, da ti dusa klone
i noge, balansnu drvenu dasku, dva balansna Ne daj oku suze liti,
jastuka i'stolac-tabure. Hvala im od srca. Oblaci su tmurni danas,

Al ¢e sutra sunca biti.

Evo svice rujna zora
Pti¢ u lugu vec se Cuje,
12| PULA Gleslavuja, pjesmu svoju
Samo tebi posvecuje.

PULSKI INNER WHEEL KLUB DONIRAO 27 TISUCA KUNA

Vjeruj u se, mila moja

U tebi je silna snaga,

Djeci nasoj, Ti si biser
Srcu mome, vjerna draga.

Cudne zgode Zivot nosi
I ruzne i dusi slade,
Za zlu sudbu, tko da mari
Prava ljubav, jos se nade.

T —— - ——— ——

o - e Al dana jos puno ima
Nabavljen stol zamasazuza = $to nam nose, tko ce znati,
osobe s multiplom sklerozom =i U proljece, kad laste dodtu

'- ’| ] i Mozda se i sreca vrati.
Dinko S.Kalac

e prasnadie vt prog
Rl 4 L i atahioy e b o' g
e bt o st | praledcim A - e sbborue
sl passhrmidam unprims o ber on M e Nk Andohs bage blarske Puguege o wea i




Drustvo multiple skleroze
Karlovacke zupanije

Radivoj Misljenovic - predsjednik

Jasmina Slavni¢ - tajnica

Dragi nasi ¢lanovi i prijatelji!

Ova godina je takoder bila dosta izazovna za
sve nas, ali unatoc raznim izazovima odradivali
smo sve projektne aktivnosti u skladu sa
situacijom i bili dostupni nasim ¢lanovima i
suradnicima.

U 2021.godini nastavili smo sa provedbom
trogodisnjeg programa ,Osobni asistenti za
oboljele od multiple skleroze” s najtezim
stupnjem invaliditeta koje obuhvacda 9
korisnika sa podru¢ja Karlovacke zupanije
(Grada Karlovca, Ogulina i Duga Rese -
Ministarstvo rada, mirovinskog sustava,obitelji
i socijalne politike).

Ostali programi i projekti koje smo uspjesno
odradili i realizirali su:

Trogodisnji program ,Sufinanciranje rada
Drustva multiple skleroze Karlovacke Zupanije”
- Grad Karlovac

Nacionalni dan multiple skleroze obiljezili
smo sa nasim ¢lanovima uz predavanje bacc.
physioth Nevenke Makarun iz Medicinske
Skole Karlovac na temu “Rehabilitacija za
osobe s multiplom sklerozom” - Grad Karlovac
+Podrika i pruzanje usluge rekreacije za osobe
s multiplom sklerozom” gdje su nasi ¢lanovi
odradivali vjezbe uz stru¢nog trenera i na
taj nac¢in odrzavali svoje zdravstveno stanje,
koje doprinosi njihovoj boljoj kondiciji i
psihofizickom stanju - Karlovacka Zupanija

- u suradnji sa medicinskom skolom Karlovac,
ucenici su proveli terapiju Ultrazvuka po
Saltzeru, masaze i na taj nacin upoznali se
sa ,bolesti s tisucu lica” i na koji se nacin
manifestira kod osoba s multiplom sklerozom.
Sudjelovanje naradionici u organizaciji Saveza
udruga osoba s invaliditetom Karlovacke
Zupanije i pripadnicima Vatrogasne zajednice
Karlovacke Zupanije u sklopu programa
,Pruzanje podrske osobama s invaliditetom

u kriznim situacijama” gdje je provedena
evaluacija raznih-vjezba spasavanja koje su
odradene sa osobama's.invaliditetom.

U suradnji sa Savezom udruga osoba s
invaliditetom Karlovacke zupanije.i dr.lgorom
Salopekom odrzana je radionica ,O¢uvanje
mentalnog zdravlja osoba s invaliditetom .u
kriznim stanjima” za osobne asistente koji rade
s korisnicima po programu,Osobni asistent za
oboljele od multiple skleroze”.
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INVALIDI?

KAKO ZVUCI KADA KAZEM
INVALID, A NE OSOBA S
INVALIDITETOM?

Konotacija rijeci invalid (lat. invalidus - nejok, slab)
daje krivi dojom o osobama s invaliditetom jer
opisuje samo ogranicenja koja mogu postojati u
Zivotu osobe te ju izravno stavijo u podreden
polozaj u odnosu na populaciju bez invaliditeta.

Sudjelovali smo na online radionici u organizaciji Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske “Ja
to MOGU, ja to ZNAM!” profesora psihologije i psihoterapeuta Borisa BlaZinica.

Povodom Medunarodnog dana osoba s invaliditetom sudjelovali smo na XIIl. Konferenciji
pruzatelja usluga za osobe s invaliditetom u Karlovackoj zupaniji u organizaciji Saveza udruga
osoba s invaliditetom Karlovacke Zupanije pod nazivom ,Doprinos udruga osoba s invaliditetom
u ublazavanju posljedica kriznih situacija 2020.-2021”

Ovu godinu smo iskoristili za poboljsanje vidljivosti nase udruge na drustvenim mrezama.
Kreirali smo instagram profil dms_ka na kojemu objavljujemo aktivnosti na kojima sudjelujemo
i koje kreiramo. Povodom Medunarodnog dana osoba s invaliditetom smo napravili dnevnu
edukaciju od 29.11. do 3.12.2021. na drustvenim mreZzama u obliku objava o koriStenju pravilne
terminologije o osobama s invaliditetom u svakodnevnom govoru i radu.

Zahvaljujemo se nasim dragim ¢lanovima,suradnicima,osobnim asistentima na suradnji i podrsci
i zelimo Vam sve najbolje u 2022.godini, puno zdravlja,veselja i uspjeha.

Srdacan pozdrav iz Karlovca'!



A Drustvo multiple skleroze
Koprivnicko krizevacke zupanije

Radmila Funtek, predsjednica

Dragi nasi ¢lanovi i ¢lanice, prijatelji, suradnici!

Ovanamjegodinasvimadrugacija,ogranicena,
teSka zbog situacije COVID-19 u kojoj se svi
nalazimo. Unato¢ svemu, radili smo koliko su
nam mogucnosti dozvoljavale, pridrzavajudi
se epidemioloskih mjera Stozera civilne
zastite. Nastavili smo provoditi trogodisnji
program ,Usluge osobne asistencije osobama
s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta”
u koji je uklju¢eno cetvero korisnika. Preko
programa zaposlene su 4 djelatnice — osobne
asistentice, tri na pola radnog vremena i jedna
na puno radno vrijeme. Voditeljica programa
je u kontaktu sa korisnicima i osobnim
asistentima $to putem telefona $to osobno,
pruza im podrsku i potrebnu pomoc.

Program je financijski podrzan od Ministarstva
rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne
politike. 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 IlI”
u koji je uklju¢eno deset korisnika. Preko
projekta zaposleno je 11 djelatnica - osobnih
asistentica sve na pola radnog vremena.
Jedna asistentica je na duzem bolovanju pa
je stoga zaposlena zamjena do povratka iste
s bolovanja.

U projektu radi i koordinatorica projekta
koja je u kontaktu s korisnicima i osobnim
asistentima. Korisnicima smo isli u posjete
gdje i kad je bilo potrebno i rjeSavali sve $to
je u tom trenutku bilo stavljeno pred nas
kao izazov. Projekt je financiran iz Europskog
socijalnog fonda.

Za djelatnice Udruge osobne asistentice
osigurali smo zastitnu opremu (maske,

rukavice, dezinfekcijska sredstava) kako bi SR
iiacili £ TIPLE SKLEROZE
sprijecili mogucnost zaraze. Mkl(l)ip-mﬂgwim 5




Drustvo trenutno ima 108 ¢lanova. Uz pomo¢
Grada Koprivnice i Koprivni¢ko krizevacke
Zupanije omogucili smo ¢lanovima vitamine
koji imaju pozitivan uc¢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.

Provodi se kvalitetna i korisna terapija
ultrazvukom po Seltzeru za oboljele od
multiple skleroze. Da bismo terapiju mogli
provoditi, financijski nas podrzavaju Grad
Koprivnica i pojedine opcine koje na svom
podrucju imaju ¢lanove oboljele od multiple
skleroze.

Povodom Uskrsa dana 29. i 30. ozujka ispred
Gradske trznice, u Koprivnici na Standu,
izlagali smo oslikane pisanice i radove nastale
na kreativnoj radionici nasih vrijednih ¢lanova,
a dana 06. studenog, povodom obiljezavanja
Dana Grada Koprivnice, na Zrinskom trgu u
Koprivnici, odrzano je predstavljanje udruga
Grada gdje smo predstavili rad naseg Drustva
te prezentirali kreativne radove. Najsrdacnije
zahvaljujemo svim ljudima dobre volje
koji su nas posjetili, raspitivali se o nasem
stanju vezano uz multiplu sklerozu i svojim
donacijama pomogli radu nase Udruge.

MS Tjednom i vikendom obiljezio se
Nacionalni dan multiple skleroze, 26. rujna
2021. U organizaciji Saveza drustava multiple
skleroze Hrvatske — predstavljeni su rezultati
online ankete oboljelih na temu “Utjecaj
nepridrzavanja terapije i lijeenja na zdravlje
osoba s MS-om”. Organizirana su edukativna
videaza oboljele —odrzanaonline savjetovanja
sa stru¢njacima — odrzani okrugli stolovi i
panel diskusija sa stru¢njacima.

Za predstavnike Zupanijskih udruga ¢lanica
odrzan je MS vikend od 17. do 19. rujna
2021.g. u Termama Jezercica u kojem je osim
oboljelih, predstavnika i zaposlenika udruga
¢lanica Saveza sudjelovalo i niz vrhunskih
stru¢njaka neurologa. MS vikend osmisljen
je kao jacanje kapaciteta udruga c¢lanica
djelovanje organizacija oboljelih od MS-a

na lokalnoj i regionalnoj razini - razmjena
iskustava te na koji nacin vidimo budu¢nost
lijecenja oboljelih od MS-a u.RH.

Zahvaljujemo lokalnoj-upravi_i“samoupravi
na odobrenim sredstvimajte svima koji su
prepoznali nase rezultate i nagradili nas za
ulozeni trud. Takoder, “zahvaljujemo-nasim
lokalnim medijima koji nas redovno prate-u
nasim aktivnostima pa na taj nacinypostajemo

Ove godine, nazalost;. oprostili-smo se od
dvije nase ¢lanice koje ¢e nam ostati u lijepom
sje¢anju. Pocivale u miru!

Cuvajte svoje i tude zdravlje.

el e i S
= ~ Shenesons! FROETIA
R festival 7




Drustvo multiple skleroze
Krapinsko zagorske zupanije

Predsjednica Nada Smrekar

Voditeljica Drustva Svjetlana Pripeljas

Koordinatorica programa i projekata Natasa Hlaban

Drustvo.multiple skleroze Krapinsko-zagorske
Zupanije je i tijekom 2021. kroz svoje
svakodnevne aktivnosti brinulo o/ potrebama
i problemima osoba~oboljelih~ad” multiple
skleroze, “no posredno i ostalih osoba -u
nepovoljnom polozaju. Nase Drustvo trenutno
broji 180 ¢lanova i ¢lanica te, u‘odnosu na
ukupan broj stanovnika, ima najveci_ broj
¢lanova u komparaciji s ostalim zupanijama i
Gradom Zagrebom. Kontinuirano povecanje
vlastitog Clanstva (3to je u ovoj 2021. godini
bilo za 10 novih ¢lanova), Sirenje aktivnosti
na sve osobe s invaliditetom i sve ostale
osobe u nepovoljnom polozaju 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. Tijekom godina
imamo cca. 24 aktivna volontera, a voditeljica
Drustva je ¢lan Povjerenstva za najvolonterku
godine KZZ.

Drustvo je tijekom 2021. godine provodili smo
6 projekata financiranih s lokalne razine, 1
projekt iz regionalne i 5 s nacionalne razine,
i 2 projekta iz Europskog socijalnog fonda.
Zahvaljujuci njima pruzamo usluge osobama
u nepovoljnom polozaju a sve sa jednim
ciljem — poboljsanje kvalitete zivota. Trenutno
imamo zaposlene 34 osobe.

Iz sredstava Ministarstva rada, mirovinskog
sustava, obitelji i socijalne politike te
Europskog socijalnog fonda imamo osigurana
sredstva za ukupno 20 osobnih asistenata.
Takoder, zagorskim osnovnoskolcima i
srednjoskolcima osiguravamo i pomocnike
u nastavi sukladno odobrenim projektima
EKIPA 2 i EKIPA 3 od strane Ministarstva
znanosti i obrazovanja. Nasim je ¢lanovima

zahvaljujudi projektima, RES*"i,SPERO” stalno
dostupna psiholoska pomo¢ te mogucnost
svakodnevnih  fizikalnih  terapija, koje
obavljamo primarno u nasim prostorima, osim
grupnih vjezbi koje provodimo u prostorijama
Centra za mlade i nezavisnu kulturu, ali i
mnoge druge usluge sukladno njihovim
potrebama (joga, predavanja sa specijalistima,
kreativne radionice...). Kroz projekt ,STEP 2“
zahvaljujudi Krapinsko - zagorskoj zupaniji i
dalje osiguravamo BOBATH terapiju osobama
oboljelim od multiple skleroze, a kroz lokalne
projekte financijskom potporom Opdcina
Bedekovcina, Mace, i gradova Zabok, Donja
Stubica i Krapina osiguravamo potporu u
terapijama koje kontinuirano provodimo,
te razvijamo partnerske odnose. Uspjesno
smo zavrsili i Europski projekt ,KISS -
Kreativhe  industrije, = samozaposljavanje
i samopouzdanje” sukladno kojem smo
educirali savjetnike/mentore za tranziciju,
te nezaposlenim osobama s invaliditetom ili
nezaposlenim mladim osobama omogucili
da nauce vise o kulturnim i kreativnim
industrijama kao pokreta¢u gospodarstava
i (samo)zaposljavanja, a pritom se i dodatno
educirati i to verificiranim programima
(Engleski jezik razine A1 i B1, web dizajn,
voditelj EU projekata i nekoliko grupa
vizazista).

lznimno smo ponosni na nasu mobilnu
aplikaciju MS ZONA koja omogucuje nasim
¢lanovima i ¢lanicama da su stalno u kontaktu
sa nama te da su upuceni u svakom trenutku
u sve aktivnosti koje provodimo za njih.
Besplatna je za sve korisnike. Aplikaciju mogu
koristiti osobe koje se prvotno registriraju,
neovisno da li su ¢lanovi naseg Drustva ili ne,
osobe oboljele od multiple skleroze ili ne.



Aplikacija nudi:

+ vijesti o svim aktivnostima na programu i
dogadaje koje imamo

+ Uz registraciju osobe se prijavljuju na
dogadaje te u svakom trenutku imamo
uvid koliko osoba je prijavljeno, a iste
dobije posjetnik da su se prijavili

« Forum - razmjenu iskustava izmedu
¢lanova i ¢lanica, izmedu volontera, te
ostalih zainteresiranih osoba,

« postavljanje pitanja vezanih uz lijecenje
svim stru¢njacima s kojima Drustvo
suraduje

« vazne informacije za uc¢lanjenje u drustvo
te ostale korisne informacije vezano uz
ostvarivanje prava.

+ poveznice na sluzbene web stranice
Drustva, drustvene mreze, kaoinayoutube
kanal Drustva.

Dakako, i u 2021. godini bili smo putem
sudjelovanja u razli¢itim tijelima aktivni na
lokalnojiregionalnojrazini u donosenjujavnih
politika i zagovaranja prava i potreba osoba s
invaliditetom. Aktivni smo u izradi programa
Partnerskog vijeca za trziste rada Krapinsko-
zagorske zupanije, potom sudjelujemo u izradi
nove Strategije razvoja ljudskih potencijala
Krapinsko zagorske Zupanije, zatim kao ¢lanovi
Partnerskog vije¢a za podrucje Krapinsko
zagorske Zupanije sudjelujemo u izradi
novog plana razvoja, odnosno strateskog
dokumenta; nakon prethodne, sudjelujemoiu
izradi nove Strategije razvoja civilnog drustva
Krapinsko zagorske Zupanije. Rije¢ je o javnim
politikama na regionalnoj razini.

Takoder, obiljezili smo sve za nas vazne
datume organiziranjem predavanja, radionica
i susreta, s temama i gostima koji su od
iznimne vaznosti za nase ¢lanstvo. Ali mozda
i najvaznije, bez obzira na pandemiju nismo
stali sa radom, prilagodavali smo se svim
uputama Stozera, te smo uspjeli jos i urediti
prostore i promijeniti ulazna vrata uz potporu
naseg stalnog donatora Ortopedske kuce
Salvus d.o.o.

MS Zona

0
0 NAMA PROJEKTU O BOLESTI ‘

¥ Doniraj

O NAMA

Drustvo multiple skleroze
Krapinsko - zagorske zupanije
je dobrotvorna, humanitarna
udruga osnovanaradi
unapredenja lijecenja,
istrazivanja, rehabilitacije i
zastite osoba oboljelih od
multiple skleroze isrodnih
bolesti, kao i svih osoba s
invaliditetom, koja okuplja
svoje clanove i Clanice na
Citavom podrucjuKrapinskrs
zagorske zupanije te krozs. =

Il O <
AplikacijalMS'Zona

Povodom Svjetskog dana socijalnog rada u
HoteluWestin nase Drustvo primilo je godisnju
nagradu Jakov Kudri¢ koja nam je uru¢ena kao
udruzi za istaknuti doprinos razvoju profesije
socijalnog rada kroz promicanje promjena,
poboljsanje kvalitete i unaprjedenje socijalnih
usluga.
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Drustvo multiple skleroze
Licko senjske Zupanije

Ankica Brkljaci¢, predsjednica

2021.godinu obiljezila je zarazna bolest COVID
- 19, tako da je Drustvo multiple skleroze Li¢ko
senjske zupanije radilo u otezanim uvjetima
kao i svi drugi. Provodili smo epidemioloske
mjere StoZera civilne zastite i izbjegavali
povecan rizik od zarazne bolesti posebno 3to
se ti¢e osoba oboljelih od multiple skleroze
jer su oni ugrozene osobe kako zbog svoje
bolesti tako i zbog godina. Osobni asistenti
nisu radili od kuc¢e nego su pod maskama i
rukavicama obavljali svoje poslove. Mozemo
re¢i da se ljeti virus povukao, te smo uspjeli
odrzati redovnu sjednicu Skupstine. Do sada
nitko od korisnika, a ni od osobnih asistenata
nije obolio od koronavirusa. Izbjegavali smo
posjete korisnicima u kucama, tj. nastojali
smo posjete obaviti u vrtu i ispred kuée 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 od koronavirusa, 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 pogorianje
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 zagrljaja, poljubaca,
rukovanja, druzenja i ispijanja kava.
Nacionalni i Svjetski dan oboljelih od multiple
skleroze obiljezili smo skromno, razgovorom
putem telefona.

Nadamo se da ¢e s ovom godinom prodi 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 Gospic¢u, Gradu Otoccu, Gradu Senju,
Op¢ini Udbina i Licko senjskoj zupaniji, koji isti
sufinanciranju.

Isto tako naglasavano da smo se javili na
natjecaj koji je raspisalo Ministarstvo rada,
mirovinskog sustava, obiteljii socijalne politike
za provodenje programa osiguravanje usluge
osobni asistent osobama s najtezom vrstom i
stupnjem invaliditeta za naredne dvije godine,
te ¢ekamo rezultate.

Nada

Kao kap kise Sto iznova pada,

Tako se svakoga dana rada nova nada

I prolazi Zivot i jos jedan dan

Cekamo sljedecu no¢ da doZivimo novi san
Zivimo u nadi, Zelji i ¢eznji i zamisljamo neki
sretniji dan.
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Drustvo multiple skleroze
Medimurske Zupanije

Dragi nasi,

blizi se kraj 2021. godine koju smo svi proveli
u neizvjesnosti. U neizvjesnosti zbog ovog
virusa koji se pojavio medu nama, zbog
straha od zaraze, zbog straha za nase bliznje
i prijatelje.

Kontinuirano smo pratili stranice Hrvatskog
zavoda za javno zdravstvo kako bi mogli
postovati sve odredene mijere. Kontinuirano
smo osiguravali zastitnu opremu za djelatnike
Drustva te ih upoznavali sa novim mjerama
zastite od virusa SARS-CoV-2. Godina je prosla
sa stalnim samoizolacijama i izolacijama
djelatnikai korisnika, sre¢com u vecini sluCajeva
sa blazim simptomima.

Sam rad Drustva sveo se na minimum,
odnosno sve smo rjesavali putem telefona i
e-maila kako se ne bi nepotrebno sakupljali
u prostoriama Drustva. Vecina planiranih
aktivnosti je otkazana kako ne bi dovodili u
opasnost ¢lanove, s vec¢ ionako narusenim
imunitetom, od zaraze koronavirusom.

Nadajmo se da c¢e se u 2022. godini virus
primiriti kako bi sve planirane aktivnosti
mogli odrzati u velikom broju kao $to smo
ih odrzavali prije ovog virusa. Takoder se
radujemo Zakonu o osobnoj asistenciji zbog
kojeg ¢e se navedena usluga moci pruzati jos
kvalitetnije.

Programi i projekti u provedbi:

~Osobna asistencija za osobe s najtezim
stupnjem invaliditeta” - programom se
osigurava pomo¢ osobnih asistentica za 3
korisnika usluge osobne asistencije s najtezim
stupnjem invaliditeta, a sam program je u
potpunosti financiran od Ministarstva rada,
mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne
politike. Na programu su zaposlene 2 osobne
asistentice na puno radno vrijeme i jedna
osobna asistentica na pola radnog vremena.

1'-.} Svjetski dan

1

Skupstina Drustva
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»Tu smo, spremni da pomognemo” - po
programu koji je u potpunosti financiran
od Ministarstva rada, mirovinskoga sustava,
obitelji i socijalne politike zaposlene su dvije
gerontodomacice za 7 korisnika usluge i
administrativna djelatnica.
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| 'Y l 'y . £ 4 ~Lakse kroz zivot” - projektom je osigurana

m ié & s~ = ~° usluge osobne asistencije za 10 ¢lanova

: Drustva, te je ujedno zaposleno 10 osobnih

asistentica na pola radnog vremena. Projekt

je financiran iz Europskog socijalnog fonda, te

zavr$ava u sije¢nju 2022. godine. Na projektu

je takoder zaposlena voditeljica projekta/
koordinatorica osobnih asistenata.
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e svjetskog dana MS-a u =
Cakovcu

- +kad se Male ruke Sloze” - projekt je

' ; financiran od strane Medimurske Zupanije

i Opc¢ine Nedelis¢e, a samim projektom

T ‘_ / ,’*g osigurano je obiljezavanje svjetskog dana

4 i multiple skleroze. Po projektu je takoder

postignuto  partnerstvo sa  Drustvom

multiple skleroze Varazdinske Zupanije te se

obiljezavanje Svjetskog dana MS-a odrzalo i u
5 Cakovcu i u Varazdinu.

7 \ \ »~Zajedno uz MS” - projekt je financiran
TR > od-strane Grada Cakovca, te je po projektu
vk 1 odrzana~ redovna godisnja Skupstina i
£ kreativne radionice.

Kreativne radionice Za kraj Vam svima zelimo puno zdravlja, srece
i ljubavi u 2022..godini.



Drustvo multiple skleroze e~
Osjecko baranjske zupanije !%
Kristina BoSnjak, dopredsjednica | — \ LE,@ =

e —
nevjezbe

Dragi ¢lanovi, kolege i partneril =N

Mislili smo.da ne moze gore-od prosle-godine, zar ne? Ha-ha! 1za nas-je jos jedna pandemijska
godinakoju smo savladali. S obzirom na uvjeteukojima smo se svi nasli, moZemo reci da je bilo
uspjesno i produktivno.

U-2021. godinu~smo usli nastavljajuci s provedbom projekta osobni.asistent koji financira
Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike, a kojim se usluga osigurava
za 6 karisnika,

Takoder smo nastavili provedbu projekta Sirenje usluge osobne asistencije oboljelima od multiple
sklerozekojom je-obuhvaéeno 11 korisnika, kao i Institucionalnu podrsku Nacionalne zaklade za
fazvoj civilnog drustva.

Osnazili smo partnerstva kroz projekt MS NET - Mreza suradnje ¢iji je nositelj Drustvo multiple
skleroze Brodsko posavske Zupanije.

Potencijal u projektima prepoznali su Grad Osijek u vidu Kave sa psihologom, Vodoopskrba
d.o.o. kroz Podrsku za Drustvo kojom smo osigurali vitamine za ¢lanove. Opremili smo se i novim
spravama i opremom za vjezbanje podrskom HEP-a d.d. kroz projekt VjeZbanjem do zdravlja.
Aktivnosti smo smanjili na minimum sukladno preporukama vezanim za epidemiolosku situaciju.
Hvatali smo trenutke u kojima je bilo moguce organizirati iSta. Tako smo odrzavali kreativne
radionice dva puta mjese¢no pod vodstvom volontera, druzenja kad je bilo moguce. Svjetski dan
MS-a smo obiljezili na otvorenom; izletom u Zoo vrt Osijek i prigodnim osvjeZzenjem. Povodom
Svjetskog dana, predsjednica je dala intervju za Radio Dakovo. Nacionalni dan smo obiljezili
sveCanom vecerom za ¢lanove gdje smo se nakon duZe vremena okupili i podruZili.

Aktivnosti koje su se odrzavale tijekom cijele godine su one s fizioterapeutom, u skladu s mjerama,
naravno. Nastavljeno je provodenje grupnih i individualnih vjezbi, UZV-a po Seltzeru, masaze,
rad na spravama, savjetovanja i pravljenje programa vjezbanja.

Ove godine smo sudjelovali uglavhom na webinarima. Ponekad se znao dobro poklopiti datum
s epidemioloskom situacijom pa smo sudjelovali na seminarima, konferencijama i okruglim
stolovima koji ipak ostavljaju vecu tezinu od online aktivnosti. Nadamo se da ce ih biti vise
nagodinu!

Po obicaju, godinu zatvaramo pripremama novih projekata te se radujemo novim natjecajima i
izazovima koji dolaze.

Do sljedeceg susreta, lijep pozdrav svima, budite dobro i nadamo se da se vidimo sljedeci put
uzivo!
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Drustvo multiple skleroze
Primorsko goranske zupanije

Neobi¢no teska godina je iza nas, pamtiti
¢emo ove pandemijske godine kada smo
naucili da svijet moze stati i da se nezamislive
stvari mogu dogoditi. Ove ¢emo se godine
sjecati po cjepivu koje je podijelilo ljude u
dva tabora, jedni su ga docekali s nadom,
drugi sa nepovjerenjem. Ipak, zivot ide dalje
pa smo i ove godine radili, pisali, provodili i
zavrsavali brojne projekte i programe. Tako
smo provodili sve nase uobicajene aktivnosti,
pomo¢ u kué¢i putem gerontodomacica,
osobnih asistenta, fizikalnu terapiju i ultrazvuk
po Seltzeru, a u udruzi kreativne radionice,
druZenja, savjetovanja, stru¢na predavanja i
psiholoske radionice. Nasa psihologinja Olga
MiloSevi¢, je na samom pocetku pandemije
prepoznala veliku mogucnost nastanka stresa
kod nasih ¢lanova te je pokrenula niz radionica
+Zablude o stresu” koje su se kasnije nastavile
i tijekom 2021. kao online grupe podrske koje
se odrzavaju jednom mjesecno i otvorene su
za sve Clanove.

Pocetak godine je obiljezio i potres u Petrinji
i Zagrebu te su se i nasi ¢lanovi pridruzili
mnogima koji su donirali novac i potrepstine
za pogodene sugradane. Tako nam je godina
pocela prikupljanjem donacija koje su poslane
u pogodena podru¢ja. Nedugo nakon toga,
cjepivojebilodostupnoizaoboljele od MS-ate
smo preko Doma zdravlja Primorsko goranske
Zzupanije organizirali cijepljenje za sve nase
¢lanove i zaposlenike koji su to zeljeli. Bili smo
zadovoljni s time jer smo uspjeli na samom
pocetku osigurati zastitu od ove teske bolesti.
Naravno, cijelo vrijeme smo bili i u kontaktu
s Klinikom za neurologiju KBC-a Rijeka kako
bismo bili sigurni da ¢lanovi koji su na raznim
terapijama provjere mogucnosti cijepljenja i
interferencije s lijekovima. Procelnica Klinike
doc. dr. sc. Vladimira Vuleti¢, drmed. i doc.
dr.sc. David Bonifaci¢, dr. med. su uvijek na
raspolaganju Drustvu i oboljelima. Dali su sve
od sebe da i za najtezih dana, kada je Klinika
pretvorena u respiracijski COVID-19 centar,
svi primaju svoju terapiju, obave potrebne
preglede, nalaze, preporuke za pomagala i
lijeCenja. Za svaku su pohvalu'!

Cajanka =







Drustvo oboljelih od multiple skleroze
Sisacko moslavacke zupanije

Sto reci za 2021. godinu?

Par dana prije samog pocetka 2021. godine,
nitko se ni nadao ne bi, uz sve strahove
Sto prozivljavamo od same bolesti MS-a,
pandemije virusa COVID - 19, doslo je do velike
promijene, ugroze, elementarne nepogode
u zivotima, kako nas oboljelih od MS-a, tako
i svih gradana Sisacko moslavacke Zupanije,
ali i obliznjih zupanija. Pogodio nas je potres
magnitude 6.9 po Richteru.

Tesko je opisati strahove i neizvjesnosti $to
prozivljavamo iz dana u dan jer nakon onog
snaznog potresa stalno se javljaju slabiji, ali
dovoljno jaki da se strahovi vrate, da slucajno
ne bi zaboravili da je na$ dom, nasa planeta
Zemlja ziva i da i ona pati i podrhtava.

Zahvaljujemo se svim volonterima, ljudima
velikog srca, vrijednim ¢lanovimai prijateljima
$to smo zajedno u ovim teskim trenucima $to
nam je donio potres i nastavak pandemije
COVID-19.

Drustvo oboljelih od multiple skleroze SMZ ne
odustaje od aktivnostii nasim radom brinemo
se o0 potrebama i priskacemo u pomo¢ nasim
Clanovima, prijateljima i svim gradanima
kojima je pomo¢ potrebna.

Osigurali smo psiholosku pomo¢, nabavku
raznih potrepstina, hrane, higijenskog pribora.

Od srca se zahvaljujemo gospodama iz
Saveza Drustava MS-a Hrvatske Sto su odmah
pomoglei bile uz nas, sa nama, jeririjeC utjehe
puno nam znaci.

Zahvaljujemo se i gospodi Mirni Subota
iz ,Otto Bocka” Sto nam je pomogla sa
dostavom potrebitih stvari kao Sto su pelene,
kolica, guralice, Stapovi, voda i sl. 5to je nasim
¢lanovima stradalo tih dana.

Pocetkom godine, od pomodi i susreta sa
¢lanovima sa Banovine, morali smo jo$ odrzati
i Izvanrednu izbornu skupstinu.




Dogovorili smo sa Uredom drzavne uprave
Sisacko moslavacke Zupanije da zbog velikog
broja oboljelih i zarazenih od COVIDA-19
odrzimo online, 6.03.2021.g lzvanrednu
izbornu skupstinu.

Predsjednica je ostala ista, a lzvanredna
izborna Skupstina je bila nuzna jer nam
dopredsjednica, Marija Samarzija, zbog
obiteljskih problema, vise nije mogla dalje
raditi i izabrana je druga dopredsjednica
Melani Svob.

Projekti koje je Drustvo oboljelih od MS-a
SMZ odradilo, a pojedini traju i dalje:

1. Grad Popovaca sufinancirala je sredstva za
pomoc¢ stradalima na pogodenom podrucju
od potresa. Naziv projekta je ,37 paketa za
¢lanove DOOMSSMZ stradalima u potresu”.
Obisli smo 20 od 37 ¢lanova. Imamo u planu
ponovo sve obic¢i kako bi im bili podrska u
ovim teskim vremenima.

2. Pisali smo projekt/program Sisacko
moslavackoj Zupaniji pod nazivom ,Jedan sat
vjezbe za 1 korak vise”.

Projekt/program bio je odobren, aliugovorene
strane, Zupanija i Drustvo oboljelih od MSSMZ
suglasno su utvrdile da proracun Sisacko
moslavacke Zupanije za 2021. g. ostvaruje
manji opseg prihoda od planiranih sto izravno
utje¢ce na provedbu projekta/programa iz
Osnovnog ugovora.

Grad Popovaca izasla nam je u susret i
pripomogla da odradimo taj projekt ,Jedan
sat vjezbe za 1 korak vise”.

Vjezbe odradujemo online sa nasom
fizioterapeutkinjom Rahelom Matvija jedan
puta tjedno.

3. Projekt financiran od strane partnerstva sa

Drustvom MS Brodsko posavske zupanije ,MS

NET - Mreza suradnje’, UP.02.2.2.06

+ lzvedeno online putem Zoom-a

+ Individualne, grupne i obiteljske vjezbe sa
fizioterapeutkinjom Rahelom Matvija

+ Individualni, grupni i obiteljski razgovori
sa psihologinjom Helenom Rasi¢ Radaus

« Razgovor i druzenje sa nutricionistom
Branimirom Dolibasicem koji nam je
poklonio i svoju knjizicu

~
Danijela Sika

Ivana Stanesic¢ Renata Rakidzija




+PREHRANA KOD MULTIPLE SKLEROZE".
Predavanje Borisa Blazinic¢a

4. Informaticka edukacija — Prozor u svijet
- Dio otvorene rac¢unalne radionice;Svi smo
protiv” na kojoj sudjeluje 5 &lanova

5.Vjezbe na bazenu u Sisku

- 2 puta mjesecno vjezbe vodi-kineziologinja
6. Predstavljanje knjige Nastje Kulovi¢ ,Kud si
krenula” koja je takoder oboljela od MS-a.
Motivacija za nastanak knjige joj je bila-bolest
mlade sestre oboljele od MS-a.

Zahvaljujemo se dodjeli financijski sredstava
opc¢inama: Jasenovac, Velika Ludina i Lekenik.
Druzili smo se sa partnerima iz navedenog
projekta u Slavonskom Brodu na zavr$noj
konferenciji.

U planu smo imali i obiljezavanje
+NACIONALNOG DANA MULTIPLE SKLEROZE"
uz psiholosko predavanje ,Podrska obitelji
u oporavku oboljelih od MS-a“ voditelj -
gospodin lvica Gasljevi¢, mag.psych., suprug
nase Clanice.

Nismo uspjeli odrzati predavanje zbog
povec¢anog broja zarazenih i oboljelih od
virusa COVID-19.

Isto tako smo otkazali i radionice za izradu
ukrasa za nadolazece blagdane i prodaje
i upoznavanje gradanstva sa MS-om na
Standovima po gradovima Zupanije.

Opc¢inama Lekenik, Velika Ludina i Jasenovac
zahvaljujemo se na financijskoj potpori.

Usprkos svih nedaca zivimo, radimo i nadamo
se da Ce sutra biti bolje. Srdacan pozdrav 3alje
vam.Drustvo oboljelih od multiple skleroze
Sisacko-moslavacke zupanije !!!



Drustvo multiple skleroze
Splitsko dalmatinske zupanije

Napisala: Zdravka Dominovic

lza nas je joS jedna godinal obiljezena
pandemijom, koja je otezala nas rad, ali sretni
smo da smo uspjeli nasim ¢€lanovima/icama
omoguciti razne aktivnosti putemcrealiziranih
projekata i programa. Podrsku su nam  dali:
Ministarstvo rada,mirovinskog-sustava,obitelji
i socijalne politike (MROSP), Europski socijalni
fond (ESF),~Splitsko dalmatinska Zupanija,
lokalna uprava Grada Splita, Solin, 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 (prostor je pristupacan,
osigurana  stru¢na  podrSka  njihovih
fizioterapeuta).

Projekt ,Rehabilitacija oboljelih od MS-
a” financiraju: Grad Split, Kastela, Solin i
Splitsko-dalmatinska zupanija.

Provodili smo grupnu  medicinsku
gimnastiku ponedjeljkom u jutarnjem
terminu s pocetkom u 11 sati, te utorkom
i Cetvrtkom u popodnevnom terminu s
pocetkom u 18 sati sve do svibnja te uz
prekid tijekom ljetnjih mjeseci. Nastavili
smo u zdravstvenoj ustanovi Priska Med i sa
provodenjem individualnih fizikalnih terapija
po Bobath konceptu (max po 5 termina po
korisniku). Nesto u manjem opsegu jer se
smanjio iznos donacija u tu svrhu.

Zbog pandemije izbjegavali smo druzenja u
zatvorenim prostorima, pa smo opet zapoceli
neke prijasnje aktivnosti na otvorenom poput:
nordijskog hodanja u park Sumi Marjan uz
stru¢nu podrsku prof. kineziologije Tomislava
Tabaka u okviru projekta ,Rehabilitacija
oboljelih od MS-a” uz podrsku grada Splita i
Splitsko-dalmatinske Zupanije. Odrzavali smo
ga tijekom lipnja, rujna, listopada i studenog.
Planiramo ga nastaviti zbog velikog interesa
¢lanova/ica i na proljece.
Radosmoseodazvalipozivunaseterapeutkinje
Ljubice Tabain iz Priska Med te se u ozujku
zaputili u Konjicki klub Sv.Mihovil u Trilju.

Tamo smo se~uz instruktoricu terapijskog
jahanja Luciju_Ajdukovi¢ i volontere kluba
upoznali s’ njihoyim konjima i njihovom
iznimnom terapijskom ucinku kod osoba s
narusenoem biomehanikom-_hoda. Ponovili
smo  posjet klubu-i u svibnju s drugom
grupom zainteresiranih.~"Organizirali smo
kasnije i izlet na ran€¢ Mustang u Glavice kraj
Sinja gdje smo se opustili u predivnoj prirodi,
druzili, jahali i uzivali u tradicionalnim sinjskim
specijalitetima.

Radionice o zdravoj prehrani organizirali
smo tijekom prosinca u suradnji s udrugom
Hrvatski zbor nutricionista u okviru projekta
+Rehabilitacija oboljelih od MS-a” uz podrsku
grada Splita. Nadamo se da ¢emo nastaviti i
dalje razvijati kako bi potaknuli nase ¢lanove
da promijenom prehrane i usvajanjem zdravih
stilova zivljenja ublaze simtome MS-a.

SavjetovaliSste o ostvarivanju prava i
povlastica pod vodstvom g. Slavka Pelji¢a
je nasa dugogodisnja aktivnost koja je i u
ovoj godini nastavljena. Savjete su uz g.
Slavka pruzale Zdravka i Ivana. Clanove/
ice informiraju o pravima koji se odnose na
oboljele od MS-a, povlasticama i kako ih
ostvariti. Potrebno je dogovoriti individualni
termin u udruzi, moguce je i putem telefonaiili
da putem eletronske poste posaljemo pisane
upute, potrebne obrasce.

Psihosocijalno savjetovanje kroz
individualne razgovore podrske za lakse
suocavanje sa boles¢u s clanovima/cama
i c¢lanovima njihovih obitelji u zakazane
termine u udruzi ili telefonski provodi Zdravka
Dominovi¢ i ostale djelatnice u uredu.
Psiholosko savjetovanje provodimo uz stru¢nu
podrsku psihoterapeutice udruge UPS prof.
Linde Dine Veronike.

Projekti za uslugu osobne asistencije preko
Ministarstva i ESF su nastavljeni u postoje¢em
obimu, nije bilo Sirenja programai moguénosti
ukljucivanja novih korisnika.



U program ,Osobni asistent” kojeg
financira Ministarstvo rada,mirovinskog
sustava,obitelji i socijalne politike
(MROSP), uklju¢eno je 19 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 odobrena je na puni ukupni
mjese¢nog fonda sati, a ostalima na pola
mjese¢nog fonda sati. Projektom se promice
koncept neovisnog Zivljenja osoba s
invaliditetom u zajednici te sprijecava njihova
institucionalizacija(smjestaj u domove za stare
i nemocne osobe). U suradnji sa prof. Dina
Linda Veronika odrzana su tri predavanja u
svrhu edukacije osobnih asistenata i korisnika,
a teme su bile: ,O0 anksioznosti’, ,Gdje smo
zapeli u emocionalnom razvoju?” i ,Kako
postaviti zdrave granice” Edukacija se odrzala
putem Zoom platforme uz mogucnost
pracenja i u prostoru udruge uz pridrzavanje
epidemioloskih mjera.

Putem Europskog programa iz ESF ,Sirenje
usluge osobne asistencije” smo ukljucili
ukupno 20 korisnika i zaposlili 20 osobne
asistentice, voditeljicu projekta Ivanu Koki¢ na
puno radno vrijeme i koordinatoricu Katarinu
Konsa Nikoli¢ na pola radnog vremena. Svi
korisnici preko ESF dobivaju uslugu na pola
mjesecnog fonda sati. U tom programu nema
mogucnosti povecanja satnice za korisnike
bez obzira na njihove potrebe.

Sudjelovali smo preko ZOOM platforme
na sastancima predstavnika Saveza osoba
s invaliditeta, nadleznog Ministarstva i
udruga koje provode programe i pruzaju
usluge osobne asistencije u RH. Nadamo se
da ¢e uskoro biti doneSen Zakon o osobnoj
asistenciji. Da ¢e to doprinjeti vecoj kvaliteti
pruzanja ove usluge u buducnosti, njenom
unaprijedenju, povecanju place osobnih
asistenata, olakS8anom pristupu usluzi za nove
korisnike bez dugog ¢ekanja na ukljucivanje,
te sustavnom financiranju usluge, a ne da i
dalje ovisi o projektima.
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Drustvo multiple skleroze
Sibensko kninske zupanije

Dragi nasi,

JoSjedna,unajmanjurukurecenoteskagodina
je iza nas, no unatoc svim problemima koji
nam otezavaju svakodnevnicu uzrokovanih
nepredvidljivos¢u pandemije, ipak mozemo
re¢i da je zavrSavamo uspjesno.

Za pocetak bi se nadovezali za proslogodisnje
Glasilo gdje smo vas informirali o tome da
smo sudjelovali na panel diskusiji ,Uloge
lokalne zajednice u procesu integracije i
afirmacije osoba s invaliditetom” kojoj su uz
predstavnike udruga osoba s invaliditetom
prisustvovale gda. Ljubica Lukaci¢ i Branka
Juricev Martincev, saborske zastupnice 9.
saziva Hrvatskog Sabora, g. Pasko Rakic,
zamjenik gradonacelnika Grada Sibenika te g.
Martin Mrsa, predsjednik Udruge ,Mladi u EU”.
Predstavnik Grada se tada obvezao da ¢e u
suradnji s predstavnicima udruga odrzati vise
radnih sastanaka kako bi se Sto kvalitetnije
pristupilo samoj izradi vlastite Strategije
izjednacavanja mogucnosti za osobe s
invaliditetom na podru¢ju grada Sibenika,
$to je tokom godine i ucinjeno. Strategija
Grada Sibenika je izjednacena s Nacionalnom
strategijom kojoj je cilj osigurati potpunu
integraciju osoba s invaliditetom u sva zivotna
podrucja te sprjecavanje diskriminacije na
temelju invaliditeta. Dokument je dostupan
na sluzbenim stranicama Grada Sibenika.

Tijekom godine sudjelovali smo na brojnim
online radionicama, webinarima i drugim
dostupnim aktivnostima u svrhu bolje
informiranosti s ciljem napretka kvalitete rada
Drustva. | kroz ovu, 2021. godinu nastojali smo
osigurati podrsku i pomoc¢ nasim ¢lanovima,
osim kroz razgovor i kroz aktivnosti projekata
koje provodimo.

Preko lokalnog projekta ,Neovisno zivljenje
osoba s multiplom sklerozom®, financiran
od Grada i Zupanije, za glavnu aktivnost
provodimo fizikalnu terapiju uz stru¢no
vodstvo Nikoline Kozi¢, bacc.physioth. a
ukljucuje:

<
~

« UZV po Seltzeru,

+ Magnetoterapiju,

« Medicinsku gimnastiku po programu za
multiplu sklerozu i

« Medicinsku masazu.

Osim prijeko potrebne fizikalne terapije,
provodimo i redovne psiholoske radionice,
pod stru¢nim vodstvom Ane Luci¢, mag.psych
s ciliem osnazivanja pojedinca u svim nasim
razli¢itostima. Takoder, u sklopu ovog projekta,
odrzana je info radionica na temu ,Prava i
usluge iz sustava socijalne skrbi za osobe
oboljele od multiple skleroze. Predavanje je
odrzao Ante Puce, mag.soc.rada Centra za
socijalnu skrb Sibenik. Radi epidemiolo3kih
mjera radionica je odrzana u gradskoj knjiznici
,Juraj Sizgori¢” koja nam je u tu svrhu ustupila
svoju konferencijsku salu.

U sklopu EU projekta ZAZELI - ,Zajedno u
bolje sutra’ u potpunosti financiranog iz
Europskog socijalnog fonda, koji uspjesno
provodimo od oZujka 2020., usluga pomodi
u kuci gerontodomacice, pocetkom godine
dodijeljena su uvjerenja Zenama iz ciljane
skupine za provedeno osposobljavanje ¢ime
se povecava njihova konkurentnost na trzistu
rada. Takoder je azurirana sluzbena web
stranica www.dms-skz.hr. Osim grafi¢ke izrade
podstranice za potrebe projekta, azuriranje je

ukljucivalo i digitalnu pristupacnost stranice.
Ovim projektom je zaposleno pet Zena iz
ciliane skupine teze zaposljivih Zena koje
obilaze dvadeset korisnika usluge - osobe
starije Zivotne dobi i osobe s invaliditetom,
terenski koordinator i administrator, takoder

osobe s invaliditetom 3$to daje dodanu
vrijednost projektu.




Partneri projekta su Centar za socijalnu skrb
Sibenik i Hrvatski zavod za zaposljavanje, P
Sibenik.

Ukupna vrijednost projekta je 1.456,128,94 kn
a provedba traje ukupno 30 mjeseci.

14. prosinca odrzana je zavrsna konferencija
projekta "Razvoj usluge osobne asistencije
za osobe s invaliditetom Faza II” pod nazivom
"Zajedno za ispunjeniji dan” u sklopu
Operativnog programa Europskog socijalnog
fonda "Ucinkoviti ljudski potencijali 2014.
- 2020 Druga faza projekta, koji u cijelosti
doprinosi povecanju socijalne uklju¢enosti i
podizanju kvalitete zivota oboljelih osoba i
osoba s invaliditetom na podruéju Sibensko
- kninske Zupanije, trajala je pune dvije
godine, vrijednost projekta pomocu kojega je
zaposleno 6 osobnih asistenata za 7 korisnika
sa najvisim stupnjem invaliditeta iznosila je
1.413.094,44 kuna, a u stopostotnom iznosu
sufinanciran je bespovratnim sredstvima
Europske unije.

Sve aktivnosti projekta provedene su u cijelosti
unutar zadanog budZeta i vremenskom okviru,
na obostrano zadovoljstvo korisnika osobne
asistencije i samih pruzatelja usluga osobne
asistencije. Zahvaljujemo ovim putem svima
koji su pridonijeli realizaciji ovog projekta, a
osobito onima koji su omogucili financiranje
ovog plemenitog poduhvata.

Nadamo se S$to hitnijem pocetku novog
projekta i nastavku pruzanja usluga osobne
asistencije najpotrebnijim ¢lanovima Drustva
multiple skleroze Sibensko-kninske Zupanije
jer korisnicima osobne asistencije pomo¢
treba permanentno.

Na kraju godine, stigla nam je obavijest
o tome da smo uz jo$ nekoliko temeljnih
udruga c¢lanica Saveza Drustava multiple
skleroze Hrvatske, dobili Institucionalnu
podrsku stabilizaciji/ili razvoju udruga osoba
s invaliditetom u 2021. godini Nacionalne
zaklade za razvoj civilnog drustva u kategoriji
do 200.000, kn 3to ¢e uvelike pridonijeti radu
Drustva.
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Za sam kraj ostavljamo prostora za obavijestiti
vas da je u studenom odrzana redovna
Izborna Skupstina Drustva multiple skleroze
Sibensko-kninske Zupanije. Sjednica je, radi
epidemioloskih mjera odrzana u gradskoj
knjiznici ,Juraj Sizgori¢” koji su nam i za tu
priliku ustupili prostoriju konferencijske
dvorane. Sjednici je prethodilo urucenje
zahvalnice nasem predsjedniku Frani Zorici¢u
za izniman doprinos i podrsku razvoju
Drustva. Kako dodatnu potvrdu za to, Frane
Zorici¢ jednoglasno je izabran za predsjednika
Drustva i za slijedece mandatno razdoblje. Uz
jednu promjenu, sviostali clanovitijela Drustva
su takoder jednoglasno dobili povjerenje za
slijedece mandatno razdoblje a na Sjednici
T ¢ su usvojene i izmjene Statuta te druge tocke
dnevnog reda.
Sa zeljom, voljom i velikom motivacijom
S | = _ nastavit ¢emo se truditi da i kroz razdoblje
—. =] : .;E pred nama budemo uspjesni u ostvarivanju
ciljeva Drustva.

Uz zelje za dobrim zdravljem, uspjehom u
daljnjem-radu/ i nadom za nekim mirnijim
vremenima pozdravlja vas

Zahvalnica Frani Drustvo-multiple skleroze Sibensko kninske
Zupanije



Drustvo multiple skleroze
Varazdinske zupanije

Koordinatorica Renata Poceduli¢, dipl polit.

Predsjednica Varazdinske zupanije Irena Vrdoljak dipl.oec:

lza pas je jo$ jedna godina'. obiljezena
pandemijom__COVID-a-19, koja je utjecala
na-rad svih udruga pa-tako-i varazdinskog
DMS te se vecina aktivnosti odvijala prema
«covid| protokolima®? U uredu se, dakako, i
tijekom_pandemije_radilo uglavnom-redovno
jer ~udruga mora biti na raspolaganju
svojem clanstvu za informacije i savjete, a
administrativni i financijski poslovi moraju
se~Obaviti-na vrijeme. Isto tako, trebalo. je
pripremati projektna i druga izvjes¢a i nove
projektne prijedloge. Uz provodenje mjera
zastite i prevencije nastavljene su aktivnosti
na programima i projektima od kojih su
najznacajnija dva trogodisnja programa
financirana od Ministarstva rada, mirovinskog
sustava,obitelji i socijalne politike RH, a od
lipnja i prvi projekt financiran sredstvima
ESF-a, kojim se takoder financira rad osobnih
asistenata za 6 korisnika, osoba oboljelih od
MS. Sre¢om, ni u 2021. godini nije izostala
podrska JLS te su se provodili i projekti koje su
financirali Varazdinska Zupanija, Grad Varazdin
i Grad Ludbreg.

Trogodisnji program ,Osobni asistenti”
(MRMS)

Na ovom je programu ukupno 10 zaposlenih -
9 osobnih asistenata i jedan voditelj programa,
svi na pola radnog vremena.

O znacaju ove usluge za naSe ¢lanove s
najtezim stupnjem invaliditeta ne treba pisati,
a vjerujemo da su i u ostalim udrugama sve
veci problem novi asistenti. Naime, OA odlaze
zbog male place i/ili specificnih uvjeta rada
¢im nadu posao u punom radnom vremenu, a
nove jako tesko nalazimo.

EU projekt ,Korak u zivot sa osobnim
asistentom” (ESF)

U 2021. godini napokon smo docekali pocetak
ESF projekta kojim je usluga OA osigurana
za novih 6 korisnika koje smo prijavili jos
na prethodnoj fazi ovoga poziva, ali nisu

ukljuceni jer. je bio samo'za ,stare” korisnike.
Osim _sto je usluga OA unaprijedila kvalitetu
zZivota ukljucenih korisnika, udruga je dobila
«pojacanje” kroz ' zaposljavanje voditeljice
ovog projekta (na pola radnog vremena)
i~koordinatorice (takoder.-na pola radnog
vremena). Ukupna vrijednost projekta je
763.336,00 kn, a trajat ¢e do kraja sijeCnja 2023.
godine. Sredinom studenog je projektnim
sredstvima, u suradnji sa SOIHom, provedenaii
edukacija za KOA i OA.

Kad je rijec o usluzi OA, jos jednom izrazavamo
zahvalnost  Drustvu  multiple  skleroze
Krapinsko zagorske zupanije koje i dalje
osigurava ovu uslugu za jednu nasu ¢lanicu.

-----

(MRMS)

Kroz uslugu domacice ovim je programom
osigurana pomo¢ za 16 osoba sa MS u
Gradu Varazdinu (na zalost, zbog nedostatka
sredstava nije bilo moguénosti financiranja
prijevoza za domacice u druge JLS).
Zaposlene su tri domacice na pola radnog
vremena koje korisnicima pruzaju razlicite
oblike pomodi u kudi, a ponajvise u nabavci
i kucanskim poslovima koji su oboljelima
teski ili neizvedivi. Ova je usluga posebno
vazna onima koji bi ve¢ trebali i pomo¢
osobnog asistenta, ali je ne mogu dobiti zbog
nemogucnosti udruge da prijavljuje potrebe
za OA nadleznom Odboru pri MRMS.

Jednokratna podrska - Aktivno zivjeti sa
MS-om

Drustvo je jo$S u 2020. godini od MRMS-a
dobilo sredstva za ovaj projekt u trajanju
od Sest mjeseci koji je dijelom proveden i u
2021. godini. Bio je zamisljen kao skup raznih
aktivnosti za c¢lanove (kreativha radionica,
klub mladih), ali je pandemija bitno utjecala
na nacin izvodenja i ukupne rezultate koji su
ipak razli¢iti od planiranih.



Za rad udruge veoma je vazna i podrska
lokalne samouprave, kako u nastojanju da
se zajedni¢kim snagama osiguraju Sto bolji
uvjeti Zivota za oboljele od MS-a i osobe s
invaliditetom, tako i u sufinanciranju aktivnosti
udruge.

Programi i projekti financirani sredstvima
lokalne samouprave u 2021. godini
Aktivno zivjeti sa MS-om - Grad Varazdin
osigurava, uz ostalo, sredstva za medicinske
terapije za ¢lanove i rad kreativnih ¢lanova.

Zajedno mozemo sve - Grad Ludbreg
osigurava sredstva za medicinske terapije i
obilazak ¢lanova.

Ruka pomoéi - Varazdinska Zupanija
osigurala je sredstva za projekt kojim se, uz
ostalo, organiziraju posjeti tesko pokretnima
i nepokretnim ¢lanovima, prvenstveno onima
u ruralnom podrucju, odnosno, udaljenima od
grada.

Treba istaknuti kako se u udruzi prate aktualni
natjecaji, te se pisu projektni prijedlozi kojima
bi se osigurala sredstva za nove aktivnosti,
ali bez vecih uspjeha. Prvo, vrlo je malo
odgovarajuc¢ih natje¢aja bilo raspisano, a
drugo, ¢ini se da i u naSem sektoru sve vise
vrijedi pravilo ,tko je blize vatri, bolje se grije”
pa ,provincijske” udruge poput nase imaju
male $anse u odnosu na ,velike igrac¢e”. Ovom
prigodom posebno Zelimo naglasiti kako
je udruga ove godine po 9. put prijavila na
natjecajzainstitucionalnu potporuNacionalne
zaklade za razvoj civilnoga drustva vjerujudi
kako ¢emo je ovaj napokon dobiti, alido ovoga
trenutka (8.prosinca 2021.) jos$ ni glasa od njih
pa vjerujemo da smo jo$ jednom ,izvisili” iako
smo sigurni da ispunjavamo trazene uvjete, a
projektni prijedlog je pisala osoba s iskustvom
(i uspjesima) u prijavi na ovaj natjeca;.

Ostale aktivnosti Drustva

U cilju zastite zdravlja ¢lanova vecina aktivnosti
udruge odvijala se tijekom 2021. godine u
manjim skupinama ili su ¢lanice radile kod
kuce (kreativna radionica), airad Kluba mladih
bitno je ogranicen.

VoA
Korak u Zivor s
Osobnim
Asistentom
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Drustvo multiple skleroze

Vukovarsko srijemske Zupanije

Zoran Oljaéa, predsjednik DMS VSZ, Vera Olja¢a, tajnica i voditelj projek

Nikola Nedi¢, koordinator projekta esf u DMS VSZ, Zoran Olah, administrator DMS VSZ

Dragi nasi,
Drustvo  multiple skleroze  Vukovarsko
srijemske  Zupanije trenutno broji 31

zaposlenih djelatnika koji su zaposleni kroz
programe Ministarstva rada, mirovinskog
sustava, obitelj i socijalne politike i projekte
Europskog socijalnog fonda i Hrvatskog
zavoda za zaposljavanje.

+Usluga osobne asistencije osobama s
najtezim invaliditetom u Vukovarsko-
srijemskoj zupaniji” 2019-2021, MROSP

U tijeku je tre¢a provedbena godina u sklopu
nastavka trogodiSnjeg programa u cjelini
financiran od strane MROSP-a. Kroz ovaj
trogodiSnji 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 Sirenje mreze socijalnih usluga
koje pruzaju udruge- Multipla skleroza je s
vama laksa” 2020-2023, MROSP

Po ovom programu zaposlene su 2
gerontodomacice napodrucju GradaVukovara
i Grada Vinkovaca gdje pomazu oboljelima od
multiple skleroze u starijoj Zivotnoj dobi. U
tijeku je druga provedbena godina programa
kroz koji smo zaposlili administratora u uredu
(osoba s invaliditetom).

»Razvoj usluge osobne asistencije za osobe
s invaliditetom - faza Ill u Vukovarsko
srijemskoj zupaniji” 2020-2022, ESF

Projekt sa 20 korisnika i 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).

OPCINSKI | GRADSKI PROJEKTI U 2021.
GODINI:

-,Koracajte zajedno sa nama br. I11“, projekt
Grada Vukovara, velika potpora od strane
gradonacelnika gospodina Penave i zamjenika
gradonacelnika gospodina Susca

-,Da li ste s nama IlI” projekt Vukovarsko
srijemske Zupanije, iznimno ponosni na
potpori od strane Vukovarsko srijemske
Zupanije i gospodina zupana Damira Dekanic¢a
-nEdukacija i podrska oboljelima od
multiple skleroze”, Opcina Borovo
prepoznala je aktivnost, rad udruge i problem
oboljelih osoba, velika potpora

- »Svismo miistibr.IV“, Opcina Stari Jankovci,
potpora u prepoznavanju teskoca u bolesti i
djelovanju udruge

-,Zivot sa Multiplom sklerozom”, Op¢ine
Trpinja prepoznala humanitarnost djelovanja
-,Podizanje kvalitete zivota oboljelih od
multiple skleroze br. IV“, Opcina Nijemci
je prepoznala i podrzava rad kroz radionice:
psiholoska, neuroloska i kreativna

- ,Pomo¢ oboljelima od multiple skleroze
br. 1II”, Grad llok potpora oboljelima od
multiple skleroze u vidu razmjena iskustava u
bolesti s tisucu lica
-,Unaprijedenjezivotaizivotnihvrijednosti
osobama s invaliditetom br. IV” Opdcina
Gunja prepoznatljivi smo u senzibiliziranju
oboljelih osoba

-,,2iv|jenje s multiplom sklerozom br. IV“
Op¢ina Tovarnik prepoznali su problematiku
oboljelih osoba

- sUnaprijedenje zivota oboljelih osoba br.
IV, Opc¢ina Otok potpora u Zivotu oboljelih
od multiple skleroze

- »S vama je lakse br. IV” Opcina Andrijasevci
podrska u prepoznatljivosti za njegu oboljelih
osoba
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- ,Budite nam podrska br. l1I” Op¢ina Vrbanja
prepoznatljivost u radu udruge za oboljele
osobe

Svjetski dan multiple skleroze odrzan u
Vukovaru 11.06.2021. godine, sa predavacima,
neuroloskaradionicaodstranespec.neurologa
subspec. neuroimunologije Tea Miro3evic¢
Zubonja, medicinsku radionica od strane mr.sc.
Vesna Orsuli¢ dr. med. spec. obiteljske med. i
gestalt psihoterapeut, psiholoska radionica
od strane mag. psihologije prof. Jovane Baci¢
Belji¢, prigodan domjenak uz glazbu gdje
smo se drzali i postovali epidemioloske mjere.
Obiljezavanju su prisustvovali predstavnici
javnih politika koji nas podrzavaju uredovnim
aktivnostima.

Obiljezavanje Nacionalnog dana multiple
skleroze u Vukovaru 08.10.2021. godine,
u prostorijama Grada Vukovara (kod tenka
u Vukovaru) gdje smo sa svojim ¢lanovima
obiljezili uz predavanja od strane Tea
Mirosevi¢ Zubonja, dr.med.,spec. neurologije,
subspec  neuroimunologije, psihologom
Jovanom Baci¢ Belji¢ i dr. obiteljske medicine
Jadrankom Ban

Takoder obiljezili smo Medunarodni dan
osoba s invaliditetom 03.12.2021 godine
u prostojama udruge sa partnerskim
organizacijama.

Posje¢ujemo svoje korisnike usluge osobne
asistencije i njihove osobne asistente po
programima MROSP-a te po projektu ESF-a.
Radi epidemije COVID-19 smanijili smo broj
posjeta za razliku od proteklih godina.

Sudjelovanje na dogadajima
-sudjelovalismona Okruglomstolu02.03.2021.
godine u sklopu projekta Podrska socijalnom
ukljucivanju i zaposljavanju marginaliziranih
skupina - Skola za Zivot UP.02.1.1.06.0066,
kojeg provodimo u partnerstvu s Udrugom za
pomo¢ zrtvama "Bijeli krug Hrvatske”.

- sudjelovali smo na online edukaciji o
europskoj Strategiji o pravima osoba s
invaliditetom za razdoblje 2021. - 2030.
Edukaciju je odrzala predsjednica SOIH-a
gospoda Marica Miric.

- sudjelovali smo na online edukaciji o ,Radu
savjetovalista za Zene s invaliditetom Zrtve
nasilja na daljinu od strane SOIH-a“, edukacija
je odrzana 16.04.2021. godine.
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- 22.04.2021. godine smo ucestvovali na
online sastanku ,Postivanje ljudskih prava
osoba s invaliditetom na podrucju Vukovarsko
srijemske Zupanije” od strane Pravobraniteljice
za osobe s invaliditetom.

- 04.05.2021. godine sudjelovali smoj na
zavrsnoj konferenciji projekta ‘Zazeli| za
Vukovar’, nositelj projekta’ je~Udruga. zena
Vukovar. Zavrsna konferencija_odrzana“je-u
Hotelu Lav u Vukovaru.

- sudjelovali smo na Regionalnoj konferenciji
o volonterstvu — Mogu~ sveu_organizaciji
Drustva multiple skléroze Pozesko slavonske
Zupanije od 26. do 28.5.2021-godine.

- Povodom Svjetskog dana multiple skleroze
30.05.2021 godine predsjednik i tajnica
Drustva gostovali su na Radio Borovo u emisiji
“Na dnevnhom redu”.

- 26.05.2021. godine predsjednik Drustva
sudjelovao je u Velikoj Zupanijskoj vijecnici
Vukovarsko srijemske Zupanije na konferenciji
i edukaciji na temu “Ucinkovitost sustava
podrske Zrtvama nasilja — iskustvo iz prakse i
preporuke”.

- 04.07.2021 godine sudjelovali smo na
okruglom stolu: Osobna asistencija osoba s
invaliditetom — problemi i perspektive.

- 09.07.2021. godine predsjednik Drustva
Zoran Olja¢a odrzao je radni sastanak sa
ravnateljem toplica Lipik, specijalne bolnice
za medicinsku rehabilitaciju gosp. Darkom
Kelemenom s ciljem unapredenja kvalitete
Zivota oboljelih od MS-a u Specijalnoj bolnici
Lipik vezano za proces rehabilitacije u toj
ustanovi.

- Sudjelovanje na MS Vikendu u organizaciji
Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske
u hotelu Terme Jezerlica za zaposlenike i
predsjednike od 17.-19.09.2021 godine.

- 24.09.2021. godine sudjelovali smo na
obiljezavanju Nacionalnog dana multiple
skleroze u Slavonskom Brodu kod nasih
prijatelja Drustva multiple skleroze Brodsko-
posavske zupanije.

< Drustvo je ‘dodijelilo zastithnu opremu za
suzbijanjeepidemije COVID-19svimradnicima,
korisnicima usluge osobne asistencije i
korisnicima _usluge gerontodomadice po
programima MROSP-a te projekta ESF-a.
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- Ujedno smo svoje djelatnike u dva navrata
(zbog epidemioloskih mjera) educirali o
“Zastiti naradu”koju je prezentirala licencirana
tvrtka Mistral.d.o.o.

Odrzavamo refleksolosku i Sportsku masazu
od strane volonterke Jovanke Ciri¢ svakog
utorka u prostorijama“udruge._Refleksoloska
masaza temeljena na.vjerovanju da se tjelesna
napetost odreduje na dlanovima i stopalima,
refleksolozi koriste energi¢nu masazu koja
stimulira Ziv€ani sustaw.

Fizioterapeut Mislav Maras odrzava Bowen
tehniku i Emmett terapiju.

Bowen tehnika je manualna terapijska
metoda koja se koristi specijaliziranim
pokretima na mekom tkivu u svrhu rjeSavanja
biomehanickih poremecaja.

Emmett Tehnika je ucinkovita i djelotvorna
terapija koja se provoditi izravno na kozi
klijenta ili preko odjece.

Kreativne radionice, gdje ¢lanovi zajedno sa
dugotrajnim volonterima izraduju Bozi¢ne
advente i ukrase, gdje ih humanitarno
izlazemo na Standovima u gradu Vukovaru i
trznim centrima.

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

Veliki zagrljaj od nas i Cuvajte se
Svima od srca zelimo bolje i sretnije godine!




Drustvo oboljelih od multiple skleroze
Zadarske Zzupanije

Drustvo oboljelih od multiple skleroze
Zadarske zupanije i kroz 2021. godinu
nastavlja s projektima ciji 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 vecu samostalnost
i kontrolu nad vlastitim zivotom, mogucnost
vece ukljucenosti i aktivnosti u zajednici.
Radi se o projektu financiranom od strane
Europskog socijalnog fonda pod nazivom
“"Osobni asistent za oboljele od multiple
skleroze Zadarske zupanije IV” preko kojeg
10 korisnika prima podrsku putem usluge
osobne asistencije. Drugi program je program
Ministarstva rada, mirovinskog sustava,
obitelji i socijalne politike preko kojeg ostalih
7 korisnika prima ovu uslugu.

Drustvo se ove godine prijavilo i na natjecaj
raspisan od strane Nacionalne zaklade za
razvoj civilnog drustva. Institucionalnu
podrsku stabilizaciji i/ili razvoju udruga u
podrucju demokratizacije i drustvenog razvoja
te do kraja 2021. godine oCekujemo rezultate.

Drustvo multiple skleroze Zadarske zupanije
ove godine nije bilo u moguc¢nosti organizirati
Zadarski MS DIR kao dosadasnjih godina, ve¢
su se sve aktivnosti u sklopu obiljezavanja
Svjetskog dana multiple skleroze preselile
online i trajale su tjedan dana. Pod motom
#MSConnections ove godine radili smo na
povezivanju sa: samim sobom kroz brigu
za vlastito zdravlje te Sirom drustvenom
zajednicom u cilju rusenja barijera izmedu
oboljelih od MS-a i zajednice.

Pripremljeni su kratki video uradci nasih
volonterki kako bi usmijerili publiku na
kvalitetnu brigu o vlastitom zdravlju - video
nutricionistice s receptom, video yoga
instruktorice za vjezbe te video volonterke
o tehnikama disanja. Za sve na Facebooku
organiziran je i foto izazov s ciljem Sirenja
pozitive, podizanja svijesti o multipli sklerozi
i medusobnog povezivanja. lzabrane su
najbolje fotografije i podijeljene su prigodne
nagrade odnosno promo materijali Drustva —
kiSobrani, 3alice, blokici, kemijske, USB, ...
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: MIH 57-godifnjakinja oboljela od multiple skleroze svakog dana peca u Ga.

Asistenta trebaju jod mnogi
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trajekt se zaustavi da
joj riba ne pobjegne

i kad god treba,
“daju mi ruku’, negto mi trajekt je stao.
Znao je kapetan ako tra staviti dok nisam
izvukla ribu. Svi ljudi s ona kroz smijeh




Drustvo multiple skleroze

Grada Zagreba

Dobri svijete,
Sto reci o protekloj godini, ve¢,Hvala dragom
Bogu, iza nas je”!

Nije lijepo ocekivati natjecanja i rezultate,
za kojima tezi zdrav svijet, od ljudi koji zive
sa zdravstvenim problemima. Takav pristup
neminovno vodi na put niza frustracija,
pogor3anja bolesti, pucanja psihe, da ne
nabrajamdalje,svejecrnje.Zatosmo, kaoslozna
braca, za prvu aktivnost izabrali intenzivan rad
na dusi i duhu, gradimo duhovno bogatstvo,
to svimozemo, ogranicenja nisu bitna, metoda
je znanstveno dokazana, besplatno je, tako da
se utorkom od 20:00 do 20:20 povezujemo u
molitvi / meditaciji / trenucima mira u kojima
nam se pridruzuju nase obitelj i prijatelji.
Osjecajte se pozvanima, pridruzite nam se!

Kako smo svi vec sve isprobali i u mnogo toga
se razocarali, jako puno kostali nase obitelji,
odlucili smo poduzeti nesto svojim snagama.
Okrenuli smo se samostalnom uzgoju
konoplje. Prijedlog je pristigao od naseg
¢lana Darka Miskica, koji ve¢ godinama uzgaja
industrijsku konoplju, trguje s farmaceutskim
industrijama Europe i sada, kada je dosegnuo
nivo u kojemu moze biti *uzgajivac¢-darivatelj*,
ne samo *uzgajivac-trgovac*, odlucio je svom
Drustvu, nama, darovati dio uzgoja, tocnije
50 kg ubranog i suSenog cvjeta (praha)
industrijske konoplje, kako bi si svatko sam
uzgojio potrebnu koli¢inu konoplje.

Darkov motiv i moto glase ,Neka svima bude
dobro kao meni!”. Od srca mu zahvaljujemo,
u nasim je molitvama kao na$ dobrocinitelj.
Hvala!ll

Uz naSeg Darka Miskica, sada oporavljenog
pripravcima industrijske konoplje. Pridruzuje
se Vjeran Skurjeni, Predsjednik udruge Centar
zaistrazivanje drustva, koja se bavi edukacijom
i pripremom poduzetnika za ulaz u posao s
konopljom. Njih dvojica ondje ¢e primijeniti
savjetovanje svih ¢lanova kako da si sami
uzgajaju industrijsku konoplju te da sami sebe

lijeCe konopljom i kako.

Darko i Vjeran, cijeli projekt razradili su do

posljednjeg detalja, tako da ¢e ¢lanovi,
uz besplatno sjeme Carmagnole, dobiti i
certifikat, racun, darovnicu i uputstvo kako
prijaviti uzgoj u Ministarstvu poljoprivrede.

Vjerujemo da ¢emo ovom akcijom, potaknuti
nase clanove da preuzmu aktivhu ulogu u
kreiranju svoga zdravlja te uz pomo¢ bozje
liekarne naprave pravi korak u smjeru boljeg
Zivota, Zivota koji zasluzujemo! Decki, hvala
vam!!!

Zahvaljujemo Savezu koji je postavio shemu
kojom nam je najjednostavnije predstaviti
Drustvo, u brojkama.

Ulazak u Novu godinu esto puta pretpostavlja
ulazak u sasvim novi svijet, iskreno, neka
tako i bude, neka to bude svijet poznat nam
iz nasih najdubljih zelja i mastanja, savrieni
svijet! | zato, spremni docekajmo Dobro koje
nam je rodenjem zajamceno. Zahvaljujemo
Posiljatelju Dobra!!l
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Na$ dragi Darko, poslao nam je fotografiju
slobode i istine koju nam valja Zivjeti: Trg
Bana J. Jelaci¢a, Mandusevac u ruhu Adventa,
on kao zdrava multipla. Da, nase vrijeme tek
je pred nama! Budimo spremni docekati ga i
zahvaliti. Ne bojmo se!
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Drustvo multiple skleroze
Zagrebacke zupanije

Dragi prijatelji!

Iza nas je jo$ jedna teska i izazovna godina u
kojoj smo rad i aktivnosti udruge prilagodili
epidemioloskim mjerama Stozera civilne
zastite koje su uzrokovane pojavom COVID-19.
lako se vecina predavanja i radionica odrzala
putem Zoom platforme, unutar nase udruge
odrzale su se takoder razlic¢ite radionice i
predavanja no, pritom se skrbilo o mjerama
zastite svih prisutnih. Takoder, udruga je
svim svojim zaposlenicima pribavila zastitnu
opremu kako bi sigurno i bezbrizno mogli
obavljati svoj posao. Sto se ti¢e predavanja
unutar prostorija nase udruge Prim. dr. Rade
Babovi¢ odrzalo je predavanje na temu
“Urinodinamika” na kojem su sudjelovali
Clanovi udruge koji imaju potesSkoce sa
urinarnim traktom te kojima je predavanje
bilo od velike vaznosti za daljnju intervenciju
i lije¢enje. Takoder smo odrzali sastanak
sa Orto Rea d.o.o. kako bi smo se upoznali
sa najnovijim ortopedskim pomagalima i
prezentirali ih ¢lanovima Drustva multiple
skleroze te im omogucili da prevladaju sve
izazove s kojima se susrecu.
U2021.godiniprovelismonizprojekatausvrhu
jacanja socijalnog ukljucivanja i unapredenja
kvalitete zivota oboljelih od multiple skleroze
na podrucju Zagrebacke Zupanije.

Projekti usluge osobne asistencije koje smo
provodili,a ukojimaje sveukupnoobuhvaceno
25 korisnika usluge osobne asistencije su:

»MS Asistent 3 “ u partnerstvu sa Savezom
drustava multiple skleroze Hrvatske koji se
financira iz Europskog socijalnog fonda
~Usluga osobne asistencije za osobe s
multiplom sklerozom u Zagrebackoj
zupaniji” koji udruga provodi samostalno,
a koji se takoder financira iz Europskog
socijalnog fonda,

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




Takoder smo provelii slijedece projekte:

~Kreacijom do ciljeva” projekt financiran
od strane Zagrebacke zupanije, na kojem
se putem kreativnih radionica oboljelima
od multiple skleroze nastoji povecati
samopouzdanje i samopostovanje, razviti
pozitivne misli i stavovi, razviti i povecati
socijalizacija  oboljelih  kroz kreativnost,
razviti svijest o vlastitim sposobnostima i
mogucnostima u svrhu daljnjeg razvoja i
napretka.

«Institucionalna podrska” financirana
od strane Grada ZapreSica koju udruga
kontinuirano koristi od 2006 godine, a putem
koje se financiraju troSkovi obavljanja osnovne
djelatnosti.

Takoder korisnici smo trogodisnjeg projekta
»Institucionalna podrska” koji se financira
od strane Nacionalne zaklade za razvoj
civilnoga drustva putem kojeg smo zaposlili
poslovnu tajnicu unutar udruge.

Od ostalih aktivnosti, Drustvo multiple
skleroze Zagrebacke Zupanije je u mjesecu
rujnu obiljeZzavalo Nacionalni dan MS 2021 koji
je ukljucivao MS Vikend i MS tjedan. Povodom
obiljezavanja Nacionalnog dana oboljelih od
multiple skleroze putem virtualnih radionica
odrzali su se razli¢iti online razgovori sa
razlicitim stru¢njacima ( socijalnim radnikom,
neurologom) te smo sudjelovali na okruglom
stolu na temu , Cijepljenje osoba s MS-
om protiv COVID-19 u Republici Hrvatskoj.
Predsjedniciizaposleniciudruge sudjelovalisu
i u MS vikendu na razli¢itim predavanjima koja
su se odrzala tri dana, a koja su odrzali razliciti
predstavnici Zakladne uprave SOLIDARNE
i ostali stru¢njaci neurolozi. Takoder smo u
sklopu MS vikenda kao udruga predstavili
svoju viziju buduénosti, lije¢enja i rehabilitacije
oboljelih od multiple skleroze putem plakata.
Sto se ti¢e sudjelovanja u zagovaranju i
pracenju provedbe javnih politika u sklopu
tjedna mobilnosti koji je organizirao Grad
Zapresi¢, kao udruga raspravljali smo o
problematici osoba s invaliditetom u javnom
prijevozu s ciljem unaprjedenja javnog
prijevoza za osobe s invaliditetom.

Drustvo skleroze

multiple
Zupanije nastojati ¢e se i dalje kontinuirano
prijavljivati na razlicite projekte koji doprinose
razvoju i odrzivosti udruge te ulagati u ljudske
potencijale kroz izobrazbu zaposlenika i
¢lanova upravljackog tijela u svrhu postizanja

Zagrebacke

Sto boljih rezultata u poslovnhom rastu i
cjelokupnom razvoju i poslovanju. Unatoc
svim preprekama i problemima koji su snasli
sveukupnu ljudsku populaciju, nastojati ¢emo
i dalje unaprjedivati i podizati kvalitetu Zivota
oboaljelih 'od multiple skleroze.

Na kraju~Zelimo se zahvaliti svim nasim
partnerima, suradnicima, ¢lanovima,
zaposlenicima na podrici i razumijevanju u
2021 godini sa zeljom da svi ostanete zdravi u
2022 godinil



Drustvo multiple skleroze
Pozesko slavonske zupanije

Drustvo multiple_skleroze Pozesko slavonske
zupanije_djeluje 0d~2003. godine. U 2020,
godini pokre¢emo prvi drustveni centarza
rekreaciju i rehabilitaciju osoba s invaliditetom
pod-nazivom ,Most Suradnje’, te" nastavljamo
s._radom u_2021. godini.“Aktivnosti centra
sufinancifane su-~._od strane._Europskog
socijalnog fonda u iznosu od 1.984.218,95 kn.
Osnivanje_drustvenog centra_za rekreaciju i
rehabilitaciju osoba sa invaliditetem u svrhu
smanjenja-socijalne isklju¢enosti u zajedniCi
pokazala se kao uspjesSnica nase udruge.
Usluge-koje pruzamo u sklopu centra su :
fizikalna rehabilitacija, radnoterapeutska
rehabilitacija, psiholoska podrska, prijevoz
korisnika/ca, informaticko osposobljavanje
osoba s invaliditetom, administrativho
pravna podrska, sportska aktivnost i vjezbe.
lako izazovna 2021. godina za neprofitne
organizacije , nama je ostala obiljezena
izuzetno dobrim rezultatima rada, novim
projektima, suradnjama i Sirenju mreze
socijalnihuslugauzajednicipatakouspijevamo
pruzati usluge za 92 osobe s invaliditetom
s prosjecnim brojem od 250 usluga na
mjesecnoj razini. Koronavirus i pandemija nas
nisu usporili ve¢ ojacali u nasoj namjeri da
se istaknemo kao vodedi pruzatelji socijalnih
usluga u zajednici. Uspijevamo uz pomoc
Grada Pakraca i poStovane gradonacelnice
Anamarije  Blazevi¢, otvoriti podruznicu
udruge u Pakracu. Organizirali smo trodnevnu
regionalnu Konferenciju o volonterstvu ,Mogu
Sve!” sa velikim brojem sudionika i istaknuli
vaznost inkluzivnog volonterstva. Projekt
»,Mogu Sve - razvoj inkluzivnog volonterstva u
zajednici’, osobama s invaliditetom omogucio
je edukaciju, psiholosku podrsku, informiranje
i volontersku aktivnost. Ono $to se posebno
istice kao uspjesnica projekta su likovni radovi
nastali u sklopu terapije slikanjem koju je
predvodila akademska slikarica Anita Grbavac-
Jakobovi¢. U suradnji s Gradskom knjiznicom
PoZega, osim regionalne konferencije, svecano
je otvorena izlozba radova pod nazivom “S
druge strane moga prozora”. Postava izlozbe
je prostorijama Gradske knjiznice u Galeriji
svjetlosti.




Konferencija je okupila stru¢njake iz
razli¢itih organizacija s podru¢ja Republike
Hrvatske koji su odrzali predavanja na temu
razvoja volonterstva i volonterskih centara
u zajednici. Ugostili smo predstavnike
Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske,
Inkluzivne kuce ,Zvono” Belisce, Volonterskog
centra Osijek, Eko sela Latinovac i Zaklade
za razvoj civilnoga drustva ,Slagalica”
Organizacija konferencije financirana je
od strane Ministarstva rada, mirovinskoga
sustava, obitelji i socijalne politike Republike
Hrvatske. Provodimo i trogodisnji program
,Osobni asistent/ica za osobe s najtezom
vrstom i stupnjem invalidnosti, te aktivno
djelujemo na podru¢ju podizanja svijesti o
pravima osobnih asistenata/ica i njihovom
znacaju kroz sudjelovanje na okruglom
stolu na temu polozaja radnika i korisnika
sustava osobne asistencije. Raspravom je
moderirao Nikola Pti¢, ¢lan organizacijskog
tima inicijative Osobni asistenti zajedno, dok
su ostali/e sudionici/e okruglog stola bili/e
Anka Slonjsak, pravobraniteljica za osobe s
invaliditetom, Marica Miri¢, dopredsjednica
Zajednice saveza osoba s invaliditetom
Hrvatske (SOIH), Marijana Sijan, koordinatorica
projekata u Drustvu multiple skleroze Pozesko
slavonske Zupanije, Davor Komar, korisnik
osobne asistencije, dugogodisnji voditelj
programa osobne asistencije, Zvjezdana
Bogdanovi¢, savjetnica ministra te Nada
Zrinusi¢, ravnateljica Uprave za programe i
projekte pri Ministarstvu rada, mirovinskoga
sustava, obitelji i socijalne politike te Kristina
Pintar, osobna asistentica. Takoder smo
sudjelovali u medunarodnim edukacijama na
temu razvoja novih kompetencija i programa
za rad s osobama s invaliditetom u Poljskoj,
Zboiska u organizaciji Caritasa Poljska. U
programu obuke sudjelovale su voditeljica
centra Marijana Sijan i koordinatorica
aktivnosti centra Karmela Bis¢an. Zahvaljujuci
Europskom socijalnom fondu nabavili smo
novo vozilo za prijevoz korisnika/ca. Tijekom
2021. godine aplicirali smo 3 nova projekta i
jedan program za koje ocekujemo pozitivhe
rezultate. Izradili smo strateski plan razvoja
udruge, te analizirali ekoloske kapacitete i
kapacitete zarazvojdrustvenog poduzetnistva
za zaposljavanje osoba s invaliditetom.

RADIO
VALLIS AUREA
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Savezitemeljne udruge
clanice u brojkama
20271:godina

(izvrsni direktor, tajnik, voditelj projekta/
programa, administrator, fizioterapeut, socijalni
radnik, psiholog i slicno)

Broj zaposlenih strucnih suradnika u organizaciji 62

Broj vanjskih strucnih suradnika na ugovor o
djelu/autorski ugovor u organizaciji u 2021. 69
godini (lijecnici, socijalni radnici, nutricionisti i

slicno)

Broj zaposlenih osobnih
asistenata

Broju zaposlenih geronto
domacicaidrugih osoba 2
koji obavljaju pomocu

kudi

Broj zaposlenih
pomoc¢nika u nastavi

Podaci temeljeni na pristiglim podacima od-17 temeljnih-udruga clanica i podacima Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske,
zakljuceni 21.12.2021.




Ne znamo koliko smo jaki,
dok nam snaga nije jedini izbor
kojiimamo.



