OPERATIVNI PLAN SAVEZA DRUSTAVA MULTIPLE SKLEORZE HRVATSKE ZA 2023. GODINU

CILJEVI | AKTIVNOSTI

MIJESEC PROVEDBE

1.1. Unaprijediti tretmane i lije€enje oboljelih od multiple skleroze u RH
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1.1.1. Kontinuirano lobiranje i zagovaranje za unaprjedenije lije¢enja i pristupu lijeéenju i rehabilitaciji
oboljelih od MS-a u RH kroz provedbu kampanja, kontinuiranu suradnju sa zdravstvenim djelatnicima,
ustanovama i donositeljima politika (zagovaranje uvodenja i primjene novih DMT terapijai
simptomatsko lijecenje, kvalitetnija rehabilitacija, multidisciplinarni pristup lije¢enju MS-a, uvodenje
na listu HZZ0-a novih pomagala)

1.1.2.  Kontinuiran razvoj suradnje sa znanstvenom za

jednicom i Stru¢nim odborom za medicinska pitanja

SDMSH- stvaranje partnerstava i suradn

ickih odnosa kroz programe i projekte

1.13.  Aduriranje registra oboljelih od MS-a u RH- Baza

podataka SDMSH i anketiranje oboljelih od MS-a na

razlicite teme
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2.1.1. Edukacija udruga ¢lanica- organizacija capacity building-a za udruge ¢lanice

2.1.2. Razvoj zajednickih projekata i programa (razviti sustav podrike obiteljima oboljelih

2.1.3. Informiranje udruga ¢lanica o izmjeni zakona i pravilnika kojima se reguliraju prava osoba s multiplom
sklerozom i poticanje na sudjelovanju u njihovom donosenju i provedbi

2.14. PruZati struénu podriku udrugama ¢lanicama u svim podrugjima djelovanja (izrada strateékih

dokumenata, izrada projektnih prijedloga i dr.)

2.2. Povecati angaZman udruga Elanica na regionalnoj razini i cjelokupnoj MS zajednici u RH

2.2.1.  Ukljuéivanje u javna savjetovanja o zakonima i pravilnicima s zainteresiranom javno3éu, a vezanim uz
Jjavne politike za osobe s multiplom sklerozom

2.2.2.  Kontinuirana promocija rada udruga clanica i motiviranje istih za aktivnije ukljucivanje u kreiranje
javnih politika

2.2.3. Poticati oblike samofinanciranja temeljnih udruga ¢lanica te druge oblike za odrZivost organizacija

2.2.4. UmreZavanje Saveza i udruga ¢lanica sa ostalim organizacijama civilnoga drustva i institucijama




3.1. Pratiti primjenu Konvencije UN o pravima osoba s invaliditetom
prava osoba s multiplom sklerozom

na nacionalnoj i lokalnoj razini vezano uz

3.2. Pratiti primjenu Nacionalnog plana izjednacavanja moguénosti za osobe s invaliditetom od 2021.- 2027.
odnosno Akcijskog plana izjednacavanja moguénosti za osobe s invaliditetom od 2021. do 2024.

3.3.Sudjelovati u radu Povjerenstva Viade RH za osobe s invaliditetom, drugim radnim skupinamaii
Povjerenstvima za kreiranje nacionalnih zakonodavnih okvira (Zakon o socijalnom stanovanju, primjena

Zakona o osobnoj asistenciji i Zakona o inkluzivnom dodatku i dr.) i promovirati principe neovisnog
Zivljenja za osobe s multiplom sklerozom

3.4. Poticati pobolj$anje statusa oboljelih od MS-a na tr#istu rada ( lobiranje na nacionalnoj razini za
pobolj$anje uvjeta rada osoba s invaliditetom te oboljelih od multiple skleroze u Republici Hrvatskoj)

3.5. Zagovarati ljudska prava osoba s invaliditetom i osoba s multiplom sklerozom

3.6. Unaprijediti postojece i razvijati nove socijalne usluge

3.7. Kontinuirano ulaganje u ljudske kapacitete Saveza i tehnicku opremljenost u svrhu stabilnosti i razvoja
Saveza
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4.1.1. Obiljezavanje Nacionalnog dana multiple skleroze 26. rujna s ciljem ukazivanja i osvjescivanja javnosti
0 potrebama i problemima MS zajednice u Hrvatskoj

4.1.2. Obiljezavanje Svjetskog dana multiple skleroze 30. svibnja- provedba kampanje ,Ja sam vige od MS-a“
zajedno sa udrugama ¢lanicama

4.1.3. Obiljezavanje Medunarodnog dana osoba s invaliditetom, 3. prosinca

4.1.4. Kontinuirano unaprjedivati izdavacku djelatnost saveza (Glasilo MoZemo sve, brodure sa razli¢itim
temama u suradnji sa stru¢njacima)

4.1.5.  Kontinuirano pruzanje savjetodavne usluge putem SOS MS telefona (0800 77 89) o razli¢itim pravima
i pruZanje usluge SOS MS telefon- pitaj neurologa od strane struénih suradnika neurologa

4.1.6. Kontinuirani razvoj MSTV-a (web stranice i mobilne aplikacije)- razvoj novih podcast-ova sa razlicitim
gostima (struénjacima iz podrucja zdravstva, oboljeliidr.)

4.1.7. Kontinuirani razvoj usluge Virtualni MS savijetnik- povecanje baze struénjaka i video odgovora

4.1.8. Kontinuirani razvoj Baze webinara, online radionica, edukacija, edukativnih videa, online panel
diskusija, okruglih stolova i dr. u svrhu edukacije i informiranja oboljelih od MS-a, ¢lanova obitelji i
opce javnosti




[41.9. Kontinuirana nadogradnja Baze znanja sa stru¢nim tekstovima i videima za oboljele od MS-a

4.1.10. Kontinuirano azuriranje MS mrede i razvoj novih sadriaja

4.1.11. Kontinuirana nadogradnja i aZuriranje svih web stranica Saveza i drustvenim mreza

4.1.12. UmreZavanje i unaprjedenje digitalnih sadriaja Saveza

4.2. Povecati znanje o MS-u putem radionica, seminara predavanija, skupova, simpozija, okruglih stolova, tribina i suradnjom s medijima

4.2.1. Organizacija i provedba edukacija i konferencija za oboljele od MS-a

4.2.2.  Prisustvovanje na relevantnim medunarodnim kongresima, konferencijama i sastancima za
promicanje znanja o MS-u i pravima osoba s invaliditetom (Godi3nja Skupétina i proljetna
konferencija Europske MS Platforme i dr.)

4.2.3.  Kontinuirani razvoj partnerskih odnosa s drugim organizacijama civilnoga drustva u svrhu ostvarivanja
zajednickih ciljeva (SOIH, Savezi, KUZ i dr.)

4.2.4. lzradaijavno objavljivanje iskustava oboljelih na razli¢ite teme kao i njihovih potreba u medijima

Operativni plan za 2023. godinu usvojen na Redovnoj izvjestajnoj Skupstini Saveza druitava multiple skleroze Hrvatske % %.QNONN s
godine

Predsjednica




