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Postovani ¢lanovi, suradnici, volonteri i svi nasi dragi prijatelji,

uistinu mi je Cast i privilegija obratiti vam se s velikim ponosom, zahvalnoScu i
optimizmom dok zajedno biljezimo postignuca i reflektiramo se na godinu koja je iza nas.
Kao predsjednik Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske, zadovoljstvo mi je izvijestiti
vas o svim postignu¢ima Saveza u protekloj godini, ali i o planovima koje smo postavili za
nadolazecu godinu. Ovaj izvjestaj nije samo zbirka brojki i €injenica — on je odraz svega
Sto smo zajedno postigli, ali i poziv na daljnje zajedniCko djelovanje. Svi uspjesi koje
¢emo u buducnosti ostvariti ovise o nasoj predanosti, o volji da se ne zaustavimo pred
preprekama, te o nasoj sposobnosti da ujedinimo snage i djelujemo kao jedan.

No, prosla godina nije bila samo godina napretka. Ona je takoder bila i godina ucenja i
prilagodbe. Kao i svaka druga organizacija, nismo bili imuni na izazove. Ipak, ono $to nas
¢ini posebnima nije samo nasa sposobnost da se suo€imo s teSko¢ama, nego nas nacin
da uvijek iznova pronademo snagu za nastavak. Nasa zajednica, koja je osnovana na
principima solidarnosti i medusobne pomodi, uvijek iznova dokazuje svoju snagu i
otpornost.

U 2024. godini, Savez je nastavio svoju misiju da pruzimo ruku svima ciji Zivot dotice MS
na svakom koraku njihovog Zzivotnog putovanja kroz brigu, podrSku, zagovaranje i
edukaciju. Tako smo u protekloj godini nastavili svoju misiju pruzanja podr§ke osobama
oboljelim od multiple skleroze, ali i njihovim obiteljima, kroz raznovrsne programe, usluge,
edukacije i savjetovanja, ¢ime smo pomaknuli granice u razumijevanju same bolesti,
njezinih simptoma i izazova s kojima se osobe s MS-om suoc€avaju. Imali smo priliku
slusati i u€iti od struénjaka, ali i od nasih ¢lanova, koji su svojim iskustvima obogatili nasu
borbu za prava oboljelih. Nastaviti cemo zajedni¢ku borbu stvaranja drustva u kojem ¢e
osobe s MS imati jednake Sanse i pristup potrebnoj zdravstvenoj skrbi, rehabilitaciji i
podrsci, ali i pristup svim Zivotnim prilikama koje zasluzuju. Posveceni smo tomu da svi
nasi ¢lanovi, svih 8518 osoba s MS-om u Hrvatskoj — bez obzira na to gdje se nalazili —
osjete nasu prisutnost, ljubaznost i solidarnost. Ne mozemo zaboraviti ni vazan segment
naseg rada na unapredenju zakonskih prava oboljelih od MS-a. Kroz lobiranje i suradnju
s vladinim i nevladinim organizacijama, na§ Savez kontinuirano stvara bolje uvjete za
osobe s MS u pogledu pristupa zdravstvu, rehabilitaciji i radnim uvjetima. Nismo se bojali
zauzeti stav i pozvati na promjene jer vjerujemo da nas glas mora biti snazan i jasan —
borba za prava oboljelih je borba za dostojanstvo svakog pojedinca.

U 2025. godini nastavljamo graditi temelje na kojima ¢e naSe drustvo biti sve inkluzivnije,
oshazenije i povezano. Svaka osoba, svaki ¢lan, svaka obitelj koja je suoena s MS-om
zasluzuje osjetiti snagu zajednistva i potporu na svakom koraku.



Mogu vam obecati da ¢emo kao Savez i dalje nastaviti ulagati u vasu edukaciju, u zastitu
vasih prava, u promicanje zdravlja, ali i u stvaranje prostora u drusStvu u kojem va$a
snaga i otpornost nece ostati nezamijeceni. Svi mi, zajedno, €inimo razliku.

Za kraj, zelim istaknuti koliko nam znaci vasa podrska, vasa predanost i vasa hrabrost.
Ovaj Savez nije samo organizacija — to je zajednica, to su ljudi koji svakodnevno svojim
radom, volonterizmom i nesebi¢nom podrskom ¢ine neprocjenjivu razliku. Bez vas, nasih
Clanova i suradnika, niSta od ovoga ne bi bilo moguce.

Zahvaljujem vam na povjerenju, na vasoj nesebi¢noj posvecenosti, hrabrosti, predanosti i
na tome $to ste zajedno s nama stvorili zajednicu koja ne samo da se bori za bolje uvjete
zivota osoba s MS, nego i gradi mostove prema boljoj, ravnopravnijoj i pravednijoj
buducnosti. Kao vas predsjednik, obecavam da c¢u ustrajati u tome da Savez bude vasa
sigurna luka, vasa platforma za bolji Zivot i vaSa snaga u borbi.

Srdacno,

Zeljko Pudié,

Predsjednik Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske



2024. u brojkama

€ Multipla skleroza pogada 8.518 osoba u Hrvatskoj i visSe od 2,9 milijuna ljudi
dijagnosticirano je diljem svijeta

& Savez drustava multiple skleroze Hrvatske u svojoj Bazi podataka ima 3.541 osoba
uclanjeno u nasu 21 temeljnu udrugu clanicu, $to je gotovo 200 osoba viSe nego u
2023. godini

@ Kroz SOS MS telefon na ukupno 876 poziva i 1.164 razli¢itih upita

€ Odrzano ukupno 24 savjetovanja na SOS MS telefonu — pitaj neurologa u kojem je
sudjelovalo ukupno 10 volontera - stru¢njaka neruologa

€ Odrzana 3 savjetovanja iz iskustva na SOS MS telefonu od strane 3 volontera -
mladih osoba s MS-om po dva sata

@ Kroz usluge Virtualnog MS savjetnika odgovoreno je na 117 upita oboljelih od MS-a
upucenih 11 razlicitih struénjaka

€ Objavljeno je 8 podcastova na MSTV-u u svrhu informiranja i edukacije osoba s
MS-om i ¢lanova obitelji, ali i cjelokupne javnosti

@ Provedeno 1 anketno ispitivanje za oboljele od MS a na temu Dijagnoze MS-a sa
svrhom boljeg razumijevanja oboljelih u kojima je sudjelovalo 323 oboljelih od
multiple skleroze te su objavljeni rezultati ankete u medijima

@ 54 sudionika - predstavnika i zaposlenika udruga ¢lanica Saveza sudjelovalo je na
dvodnevnom edukacijskom MS Vikend-u u svibnju 2024. godine te su ojacani njihovi
kapaciteti za pruzanje usluge osobne asistencije, kvalitetno strateSko planiranje,
aktivnosti uklju€ivanja mladih s MS-om u udruge €lanice te kvalitetnije predstavljanje
organizacija na drustvenim mrezama

€ Provedena 1 kampanja podizanja svijesti javnosti o MS-u ,,Ja sam viSe od MS-a“ koja
je svoja dogadanja imala u 15 gradova diljem Hrvatske

@ Kontinuirana provedba kampanje ,Je li osobama s invaliditetom u RH primjereno
stanovanje lutrija?" u svrhu donosenja Zakona o socijalnom stanovanju te kampanja
,One Milinon Minds*

@ Ojac¢ani kapaciteti ¢lanova Upravnog odbora Foruma mladih SDMSH kroz odrzanu
jednodnevnu edukaciju na razliCite teme (fundraising, upravljanje financijama, kako
provesti uspjeSnu kampaniju, funkcioniranja organizacija oboljelih od MS-a i Saveza)

@ Izraden 1 plakat u svrhu podizanja svijesti javnosti o MS-u i diseminiran u Domove
zdravlja i bolnice u cijeloj Hrvatskoj



€ 66 osoba sudjelovalo je na 2. Networking meetu mladih osoba s MS-om iz cijele
Hrvatske na kojem je odrzano preko 10 razliitih predavanja, radionica i panel
diskusija na razliCite teme u suradnji sa strucnjacima

€ Snimljeno i objavljeno 6 edukativnih videa za drustvene mreze Saveza i Foruma
mladih s MS-om sa neurologom

@ Izraden 1 starter kit za pocetnike s MS-om u suradnji sa stru€njacima i objavljen na
web stranicama Saveza kao podrSka u prihvaéanju dijagnoze MS-a i pruzanja
osnovnih informacija vaznih za pocetnike s MS-om

@ Tiskan 1 letak s QR kodom na starter kit i youtube kanal Saveza te diseminiram u
bolnice i Domove zdravlja diliem Hrvatske koji je omogucio vecu dostupnost
informacijama osobama s MS

¥ 262 sudionika - osoba s MS-om, partnera i suradnika aktivho je sudjelovalo na
trodnevnom XIV. Hrvatskom simpoziju oboljelih od multiple skleroze - na kojem je
odrzano 14 razliCitih predavanja, radionica i panel diskusija

¥ 10 edukacijskih videa predavanja snimljenih na XIV. Hrvatskom simpoziju oboljelih
od MS-a dostupno oboljelima od MS-a i javnosti

# Snimljen 1 film o MS-u pod nazivom ,,G35“

@ Pruzeno 6 peer to peer aktivnosti u udrugama ¢lanicama Saveza €ime su oja¢ani
njihovi kapaciteti za organizaciju rada, vodenje financija udruga i internih procesa
organizacije

€ 268 osoba s MS-om sudjelovalo je na grupama podr$ke kroz odrzanih 13 MS Caffea
u 13 zupanija u suradnji sa udrugama c¢lanicama i struCnjacima na kojima je
sudjelovalo ukupno 13 volontera struénjaka (lijecCnici, socijalni radnici i dr.)

@ Tiskana, objavljena i diseminirana 1 brosura ,, MS samostalno vjezbanje*“ za osobe
s MS-om u suradnji sa stru¢njacima fizioterapeutima

@ Objavljena 1 video brosura ,,MS — samostalno vjezbanje“ sa ukupno 45 razliCitih
prikaza vjezbi za osobe s MS-om na youtube kanalu Saveza u suradnji sa
stru¢njacima fizioterapeutima

@ Pruzeno 74 usluga savjetovanja osobama s MS-om od strane strucnjakinje
fizioterapeutkinje

@ Pruzeno 832 usluge razli€itih terapija (Bowen terapija, manuelna limfna drenaza,
ultrazvuk po seltzeru, Dermo neuro modulacija, kineziterapija, DinamicCka
neuromuskularna stabilizacija, Inverzijska klupa, RainDrop metoda, Transkutana
elektriCcna nervna stimulacija) od strane fizioterapeuta za osobe s MS-om s podrucja
Grada Zagreba

@ Pruzeno 79 usluga masaza za osobe s MS-om s podrucja Grada Zagreba



€ Odrzane 3 radionice grupnog vjezbanja pod vodstvom fizioterapeuta za ¢lanove
Drustva multiple skleroze Grada Zagreba

€ Odrzane 3 radionice sa stru€njacima nutricionistima za ¢lanove Drustva multiple
skleroze Grada Zagreba

@ Izradena nova mobilna aplikacija ,,Budi mi podr§ka“ namijenjena osobama s MS-
om koja im pomaze u kvalitetnijem pracenju lijeCenja, prehrane, tjelovjezbe te sadrzi
edukativne materijale o MS-u (vide, publikacije...)

@ Pruzeno ukupno 183 podrski udrugama c¢lanicama Saveza (zaposlenicima i
predsjednicima udruga za kvalitetnije vodenje rada organizacije)

@ Pruzena kontinuirana usluga osobne asistencije za ukupno 24 korisnika - osobe s
MS-om s podrucja grada Zagreba kroz 27 zaposlenih osobnih asistenata

& Odrzano obiljezavanje 45. godina rada i djelovanja Saveza drustava multiple
skleroze Hrvatske sa sudjelovanjem 262 sudionika i predsjednikom RH Zoranom
Milanoviéem

@ Ostvareno preko 70 kontakata sa razli¢itim javnim sluzbama u svrhu rieSavanja
pojedinacnih izazova osoba s MS-om

€ Snimljen i objavljen prvi MS trening za poslodavce



Projekti i programi kroz koje smo provodili

aktivnosti u 2024. godini

Savez drusStava multiple skleroze Hrvatske veéinu svog djelovanja i aktivnosti financira
kroz provedbu projekata i programa prijavom na javne natjeCaje koji raspisuju javne
institucije- Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga drustva, razli€ita ministarstva,
Europskog socijalnog fonda, lokalne/regionalne samouprave i privatnog sektora kroz
donacije i sponzorstva. Tako smo u 2024. godini provodili sliedece projekte i programe:

@ Nacionalna sustavna podrska, financirana od strane Nacionalne zaklade za razvoj
civilnoga drustva

€ AMS — Asistent za MS - program usluge osobne asistencije OSI u RH — Ministarstvo
rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike

@ MS Inicijativa za zdravlje, u partnerstvu sa Drustvo multiple skleroze Grada Zagreba -
financira Grad Zagreb

@ Forum mladih - nova snaga MS zajednice u Hrvatskoj - financirano od razli€itih
donatora - Novartis Hrvatska d.o.o., Roche d.o.o0., Swixx Biopharma, Merck d.d., Grad
Biograd na moru

@ Trogodisnji program ,SOS MS telefon i podrska neovisnom Zzivljenju i socijalnom
ukljucivanju osobama oboljelima od MS-a“




Usluge i podrska kroz 2024. godinu

Sve usluge i podrske koju Savez druStava multiple skleroze Hrvatske pruza su besplatne
za osobe oboljele od multiple skleroze i ¢lanove njihovih obitelji

Savez drusStava multiple skleroze Hrvatske ima Sirok raspon programa i usluga koje
pomazu ljudima kojima je nedavno dijagnosticirana multipla skleroza, koji veé neko
vrijeme Zive s tom boleScu ili su bliski osobama oboljelim od MS-a. Multipla skleroza je
slozena bolest, kako ju nazivamo ,bolest s tisucu lica“, a dillem Hrvatske nase stru¢no
osoblje u nasim temeljnim udrugama ¢lanicama i volonteri tu su za ljude koji zive s MS-
om i njihove obitelji. Nitko se ne mora sam suociti s MS-om.

SOS MS telefon 0800 77 89 — besplatna savjetodavna i
informativna linija za pomo¢

SOS MS telefon je besplatna
savjetodavna [ informativna
telefonska linijja za pomo¢ koja je
dostupna svim osobama oboljelim od
multiple skleroze, kao i njihovim
obiteljima i skrbnicima. Ova usluga
omogucava korisnicima neposredan
pristup stru¢nom savjetovanju,
informacijama o MS-u, emocionalnoj
podrsci i praktiCnim smjernicama za
svakodnevni zivot s boleScu.

FON

PRAVNA POMOC

Ciljevi usluge

€ Pruzanje emocionalne podrske oboljelima od MS-a, smanjenje osjecaja
izoliranosti

€ Pomoc u razumijevanju dijagnoze, lije€enja i upravljanja simptomima.

& Informiranje korisnika o dostupnim resursima i pravima, ukljucujuci
medicinske usluge, socijalnu pomo¢ i pravnu zastitu.

& Savjetovanje u vezi s poboljSanjem kvalitete Zivota, uklju€ujudi fizicku
rehabilitaciju i prilagodbu Zivotnog prostora.

SOS MS telefon je dostupan radnim radnom od ponedjeljka do petka, od 8 do 16
sati osim drzavnih praznika. Pozivi su besplatni iz fiksnih i mobilnih telefona unutar
Republike Hrvatske, a sve §to nam kazete je povjerljivo. MoZete nam se obratiti i putem
povijerljive e-poste: sos-ms@sdmsh.hr ili porukom na Facebook ili Instagram.

Javite nam se i mi c¢emo povratno odgovoriti u 5 radnih dana.



Utjecaj na zivot oboljelih od MS-a

SOS MS telefon ima znacajan utjecaj na zZivote osoba s MS-om, jer im omogucava da u
trenutku potrebe dobiju stru€nu pomoc¢ i emocionalnu podrsku. Kroz ovu uslugu, mnogi
korisnici se osjec¢aju manije izolirani, bolje informirani i sposobni nositi se s izazovima koje
donosi bolest.

Statistika i rezultati za 2024. godinu

@ Broj poziva: U 2024. godini, SOS MS telefon primio je 876 poziva i struéna
savjetnica na SOS MS telefonu odgovorila je na ukupno 1.164 razliCitih upita.

876

poziva
oboljelih

Statistika poziva u 2024. po udrugama ¢lanicama

Anonimno / Nepoznato l 297 % [26]
DMS Zagrebacka Zupanije . 4.45 % [39]
DMS Krapinsko-zagorske Zupanije 0.57 % [S]
DMS Sisacko-moslavacke iupanije | 1.14% [10]
DMS Karlovacke Zupanije 1.26 % [11]
DMS VaraZdinske Zupanije | 0.68 % [6]
DMS Koprivnicko-krizevacke fupanije 1.71 % [15]
DMS Bjelovarsko-bilogorske Zupanije 25.23 % [221]
DMS Primorsko goranske Zupanije . 2.05% [18]
DMS Litko-senjske Zupanije | 0.34% [3]
DMS Viroviticko-podravske Zupanije I 09 % 8]
DMS Polesko-slavonske Fupanije I 1.14 % [10]
DMS Brodsko-posavske Zupanije I 0.68 % [6]
DMS Zadarske Zupanije I 1.03 % [9]
DMS Osijecko-baranjske Zupanije [ | 3.31% [29]
DMS Sibensko-kninska fupanija | 0.23% [2]
DMS Vukovarsko-srijemske Zupanije | 0.57 % (3]
DMS Splitsko-dalmatinske Zupanije 2.74% [24]
DMS Istarske Zupanije | 0.91 % 8]
DMS Medimurske Zupanije 0.46 % (4]
Nije Clan SDMSH 18.26 % [160]
DMS Grada Zagreba || 20.21% (177]
Anonimno / Nepoznato = 9.13% [80]
UKLUPNO B76
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Zadovoljstvo korisnika

Prema anketama provedenim medu
korisnicima, vecCina korisnika izjavilo je da
im je usluga pomogla u boljem
razumijevanju svoje dijagnoze i poboljSanju
kvalitete Zivota.

Demografski podaci

NajvecCi broj poziva dolazi od korisnika —
oboljelih od MS-a s podru¢ja Grada
Zagreba, Bjelovarsko bilogorske Zupanije i
onih koji nisu clanovi nasih Zupanijskih

SOS MS TELEFON i podrska . . . ,
neovisnom Zivljenju i socijalnom udruga €lanica, a znaCajan postotak poziva

ukljucivanju osobama takoder &ine &lanovi obitelji koji traze

oboljelima od MS-a podraku.
Primjeri iz prakse

Jedan od korisnika, koji je nedavno dijagnosticiran s MS-om, prijavio je da mu je razgovor
sa strucnjakom na SOS MS telefonu pomogao da previlada pocetnu fazu tjeskobe i
nesigurnosti. Kroz daljnje savjete, korisnik je dobio informacije o svojim pravima iz
sustava socijalne skrbi i mirovinskog osiguranja.

Obitelj Zene koja vec¢ nekoliko godina boluje od MS-a koristila je SOS MS telefon kako bi
dobila smjernice o ostvarivanju prava na osobnog asistenta ¢ime Ce se poboljsati njezina
oVvisSnost.

SOS MS telefon nastavlja biti kljuéni resurs za osobe s MS-om, njihovim obiteljima i
skrbnicima, pruzajuéi im neophodnu podrsku, informacije i savjete. Ova besplatna usluga
ne samo da omogucava laksi svakodnevni Zivot, ve€¢ i smanjuje stres i anksioznost
povezane s boleS¢u, ¢ime znacajno doprinosi poboljSanju kvalitete Zivota oboljelih.

SOS MS telefon financiran je u sklopu trogodiSnjeg programa ,,SOS MS telefon i
podrska neovisnom zivljenju i socijalnom uklju€ivanju osobama oboljelima od MS-
a“ - Ministarstvo rada mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike
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SOS MS telefon- pitaj neurologa

Ova usluga omogucava oboljelima od MS-a izravnu konzultaciju s neurologom, $to moze
znacajno unaprijediti njihovu zdravstvenu skrb, razumijevanje bolesti i pristup lijeCenju.
Kroz ovu uslugu, korisnici mogu postavljati pitanja u vezi s dijagnozom, terapijama,
simptomima, novim tretmanima i svakodnevnim izazovima vezanim za bolest. Usluga je
namijenjena svim osobama s MS-om, bez obzira na fazu bolesti.

Ciljevi usluge

€ Pruzanje stru¢nih odgovora na specifiCna pitanja korisnika, ¢ime se
smanjuje nesigurnost i anksioznost povezane s MS-om

€ Informiranje oboljelih o moguénostima lije€enja, novim terapijama, i
preventivnim mjerama

€ Poticanje na aktivno sudjelovanje u vlastitom lijecenju i odlucivanje u
suradnji s neurologom

€ Osiguranje psiholoske podrske kroz odgovore na emotivne izazove koji
prate kroni¢nu bolest poput MS-a.

Dostupnost usluge i struéni suradnici neurolozi:
SOS MS telefon — pitaj neurologa dostupan je dva puta mjeseéno po dva sata prema
unaprijed najavljenim terminima na nasim web stranicama i drustvenim mrezama.

Na SOS MS telefonu u to vrijeme dostupni su specijalisti — neurolozi koji se primarno bave
pacijentima s multiplom sklerozom i imaju odgovore na sva vazna pitanja vezana uz MS i
lijeCenje, a kroz 2024. godinu su bili nasi najvrjedniji volonteri kroz ovu uslugu za oboljele
od MS-a.

Strucni suradnici neurolozi koji su sudjelovali u ovom projektu i odgovarali na pitanja bili
su:

! e
0800 77 89

dr.sc.
Ivan Adamec,
dr. med. specijalist
naurclog

o el
kDEDU 77 89

Tea MiroSevi¢ Zubonja,
dr. med. speciialist neurolog,
subspecialist neursimunologiie

0800 77 89

prim.dr.sc.
Lidija Dezmalj Grbelja,
dr.med.

12.8.2024.
od 11:00 do 13:00 sati 23.5.2024.

od 13,00 do 15,00 sati

08.12.2024. ;
od 11:00 do 13:00 sati |

®, Saezdusion
s
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NEUROLOGA
koeoo 77 89

prim. dr. sc. Tereza
Gabeli¢, dr. med.,
specijalist neurolog

IZ KBC ZAGREB
@ prim. dr. sc. Tereza Gabeli¢, dr. med. spec. neurolog

¢ dr. sc. lvan Adamec, dr. med. spec. neurolog
llﬁl;%z:do 15:00 sati

¢ dr. sc. Barbara Barun, dr. med. specijalist neurologije
& prof. dr. sc. Marija BoSnjak Pasi¢, dr. med. spec.

uu»lnuw.c

neurolog, subspec. neuroimunologije

V
y
e

*
NEUROLOCA
koaeo 7789

doc.dr.sc. Barbara Barun,
neurslog

IZ KB DUBRAVA
@ izv. prof. dr. sc. Ines Lazibat, dr. med.
spec. neurolog, subspec. neuroimunologije

26.02.2024.
od 10,00 do 12,00 sati

IZ KBC SESTRE MILOSRDNICE
& akademkinja Vanja Basi¢ Kes, dr. med. spec. neurolog

W, Swezdnitna
dorczn

% mukiple sk
& i

ln% :5::i JROLOGH
080077 89

izv. prof. dr. sc.
Ines Lazibat,
dr. med., spec. neurolog,
subspec. neurcimunologije

&€ prim. dr. sc. Lidija Dezmalj Grbelja, dr. med

IZ KBC OSIJEK
€ Tea MiroSevi¢ Zubonja, dr.med. spec.

neurolog, subspec. neuroimunologije

10.9.2024.

%m@gﬂ IZ OB SLAVONSKI BROD
L 2 Marija Ratkovi¢, dr. med. speci.
neurolog, subspec. neuroimunologije,
‘%' Lnh
0800 77 89
protarsc. IZ OB VARAZDIN
Marija Bo&njak Pasic,

dr, med. specijalist
neurolog, subspecifalist

& doc. prim. dr. sc. Spomenka Kidzemet-

i Piska¢, dr. med. spec. neurolog, subspec.
o IR za kroniéne neurodegenerativne bolesti

. Saver drubtay,

w2 drsitava
% rrmultple skkerse
@7 Hrtke

Q,g- oy
0800 77 89

Marija Ratkovié,
dr. med. specijalist
neurolog, subspecialist
neurcimunologije

0800 77 83

doc. prim. dr. sc.
Spomenka Kidemei-Piskac,
dr. med. spec. neurolog,
subspec. za kronicne
neurcdegenerativne bolesti

Akademkinja
Vanja Basic Kes
dr.med., spec. neurolog

30.10.2024.
od 13:00 do 15:00 sati

24.9.2024.
od 10:00 do 12:00 sati

{ o R 12.03.2024.
0d 11,30 do 13,30 sati

& Srerdnding Saverdnstaa
% Frutiple sideraze %mhﬁeﬂdﬁom S
Hrvatske e shirsoee
3 % padtie sk
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Utjecaj na zivote oboljelih od MS-a

Usluga "SOS MS telefon- pitaj neurologa" ima izravan pozitivan utjecaj na zivote osoba s
MS-om. Pristup stru€njaku koji je specijaliziran za MS omoguc¢ava korisnicima da dobiju
relevantne, jasne i azurirane informacije koje im pomazu da donesu bolje odluke u vezi
sa svojim zdravljem. Kroz ovu uslugu mnogi oboljeli osjecaju veci stupanj kontrole nad
svojom boleS¢u, a time i smanjenje stresa i tjeskobe.

Statistika i rezultati za 2024. godinu:

& Broj savjeta: Tijekom 2024. godine, usluga "SOS MS telefon- pitaj neurologa"
zaprimila je 119 poziva od osoba s MS-om, S§to pokazuje velik interes za uslugu i potrebu
za struénim savjetima.

Primjeri iz prakse:

Korisnik A je koristio uslugu kako bi dobio stru¢no misljenje o novim terapijskim opcijama
koje su se pojavile na trziStu. Nakon konzultacija s neurologom, korisnik je bio bolje
informiran o prednostima i rizicima razliCitih tretmana, $§to mu je omogucilo da se odluci
za terapiju koja najbolje odgovara njegovim potrebama.

Korisnik B, mlada osoba dijagnosticirana s MS-om, Koristila je ovu uslugu kako bi
postavila pitanja vezana uz pocetne simptome i kako se nositi s njima. Kroz razgovor s
neurologom, korisnik je dobio korisne savjete o preventivhim mjerama, vjeZbama i
prehrambenim preporukama, $to je znacajno poboljsalo njegov svakodnevni Zivot.

Usluga SOS MS telefon- pitaj neurologa" predstavlja klju¢nu podrsku osobama s MS-om,
jer im omogucava izravnu konzultaciju s medicinskim strucnjakom, bez potrebe za duzim
Cekanjima ili putovanjima. Ova besplatna usluga ne samo da pruza relevantne
informacije, ve¢ takoder smanjuje osjecaj nesigurnosti i straha medu oboljelima, sto im
omogucava da aktivno upravljaju svojim zdravljem i lijeCenjem. Kroz rastuéi broj korisnika
i visoku razinu zadovoljstva, "Pitaj neurologa" je postao jedan od najvaznijih alata za
osobe s MS-om, pomazuci im da poboljSaju kvalitetu Zivota i unaprijede svoje zdravlje.
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Virtualni MS savjetnik

Virtualni MS savjetnik je besplatna usluga koja omoguéava osobama oboljelim od
multiple skleroze postavljanje pitanja struCnjacima putem online kontakt obrasca na
portalu Baze znanja SDMSH na kojem krajem svakog mjeseca objavljujemo video
odgovore na pristigla pitanja. Na temelju postavljenih pitanja, strunjaci (neurolozi,
psiholozi, fizijatri, nutricionisti i drugi specijalisti) snimaju video odgovore koje potom
objavljujemo na nasim kanalima komunikacije (web stranica, Youtube, drustvene mreze)
te tako stvaramo i bazu pitanja i odgovora koja je otvorena za pretrazivanje oboljelima od
MS-a. Ova usluga pruza Kkorisnicima izravnu i jasnu komunikaciju sa razli€itim
struCnjacima, pomazucéi im u boljem razumijevanju njihove bolesti i omogucujuéi im
donos$enje informiranih odluka u vezi s lije€enjem i Zivotnim stilom.

Ciljevi usluge

€ Omoguciti korisnicima pristup stru¢nim odgovorima na pitanja vezana uz
MS, terapije, simptome, prevenciju i kvalitetu Zivota

€ Povecati dostupnost savjetovanja i smanijiti geografske prepreke, pruzajuci
korisnicima moguc¢nost konzultacija u bilo kojem trenutku

€ Smanijiti stres i anksioznost oboljelih od MS-a pruzanjem to¢nih, stru¢nih i
razumljivih informacija

€ Potaknuti korisnike na proaktivno upravljanje zdravljem kroz savjete i
preporuke struCnjaka

Utjecaj na zivote oboljelih od MS-a

Virtualni MS savjetnik ima znacajan utjecaj na zivote oboljelih od MS-a jer im omogucuje
izravnu, osobnu komunikaciju s lije€nicima i drugim stru¢njacima u formatu koji je lako
dostupan i razumljiv (video odgovor). Osobe s MS-om Cesto se suoCavaju s osjecajem
nesigurnosti i izolacije, a ova usluga pomaze im da se osjecaju podrzano i informirano.
Personalizirani video odgovori omogucuju Kkorisnicima da jasno razumiju sloZene
medicinske informacije, terapijske moguénosti i preporuke za poboljSanje kvalitete Zivota.

Statistika i rezultati za 2024. godinu

& Broj postavljenih pitanja: U 2024. godini, preko 130 _
osoba s MS-om iskoristilo je uslugu Virtualnog MS Q0
savjetnika, postavljajuéi pitanja vezana uz simptome, /

terapije, svakodnevni zivot s MS-om i emocionalnu
podrsku.
& Video odgovori: Stru¢njaci su snimili 117 odgovora
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U 2024. godini nasi virtualni MS savjetnici bili su:

Sije€anj: Ginekolog izv.prof.dr.sc. Rajko Fures, prim.dr.med.- objavljeno 8 video
odgovora

Veljaca: Tea MiroSevi¢é Zubonja, dr.med. specijalist neurolog i subspecijalist
neuroimunologije - objavljeno 14 video odgovora

Ozujak: Ivica Balagovi¢, dr.med. spec.urolog subspecijalist urodinamike i neurourologije-
objavljeno 2 video odgovora

Travanj: Branimir Doliba$i¢, mag.nutr.- pristiglo i objavljeno 9 video odgovora

Lipanj: prof.dr.sc. Masa Malenica dr.med. neuropedijatrije- objavljeno 10 video odgovora
Srpanj: Dinah Vodanovi¢, mag.logopedije - objavljeno 10 video odgovora

Kolovoz: prim.dr. Dora Grgi¢, specijalist internist, subspecijalist gastroenterologije i
hepatologije - objavljeno 11 video odgovora

Rujan: prof.dr.sc. Mario Habek, dr.med., specijalist neurolog- objavljeno 20 video
odgovora

Listopad: Akademik Petar Kes, dr.med. nefrolog- pristiglo 11 pitanja no zbog sli¢nih
pitanja odgovori spojeni i objavljeno ukupno 6 video odgovora

Studeni: Boris Blazini¢, profesor psihologije - objavljeno 7 video odgovora

Prosinac: Zorana Glavas Kuzmanié¢, univ. mag. ing. techn. - objavljeno 10 video
odgovora

Virtualni MS savjetnik je postao kljuni alat u pruzanju struéne podrSke osobama
oboljelima od MS-a, omogucujuéi im da dobiju relevantne i personalizirane informacije.
Ova besplatna usluga znacajno doprinosi poboljSanju kvalitete Zivota oboljelih, smanjuje
osjecaj nesigurnosti, te pomaze u boljem upravljanju zdravljem. S obzirom na rastuci broj
korisnika i visoko zadovoljstvo, planiramo i dalje unapredivati ovu uslugu kako bi joS viSe
oboljelih imalo pristup struénim odgovorima i podrsci.

Virtualni MS Virtualni MS Virtualni MS Virtualni MS
Savijetnik u Savjetnik u Savjetnik u Savjetnik u
. Sijecnju Veljaci Ozujku Travnju 2024.
2024, 2024. 2024.
Ginekolog _ Y
izv prof.drsc. Ragko Toa Mirokait Zubonja tvita Balagovie Branimir Dolibadic.
Fures, prim.dr.med. ::.m:fg::a:usti_nlm dr.med spiecurolag mag. nutr,
Reurcimunslogie R
neurcuralogje
= @ g
Virtualni MS Virtualni MS | Virtualni MS Virtualni Ms
Savjetnik u Savjetnik u | Savjetniku Savjetnik u
Lipnju 2024, Srpnju 2024, . Kolovozu 2024, rujnu 2024.
|
tzv. prof. dr, sr. Dinah Vadanaylé, prim. dr. Dara Grekt,
specijalist nternist,
subspecijalist
gastroenterofogije |
hepatelogie

Virtualni MS Virtuaini 5 § Virtualni Ms
Savjetnik u Savjetnik u Savjetnik u
studenom listopadu prosincu

2024, 2024,

by e e
Zorana Glavad

whmdemik
Patar Kes.
merl. mefrelog Kuzmanié
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MSTYV - prva online televizija za oboljele od multiple skleroze

MSTV je prva online televizia koja je
specijalizirana za osobe oboljele od multiple
skleroze (MS). Kroz podcastove, MSTV pruza
oboljelima od MS-a i njihovim obiteljima priliku da
sluSaju i gledaju intervijue s vodecim
strucnjacima u podrucju neurologije, fizioterapije,
psihologije, nutricionizma i drugih specijalizacija
vezanih uz MS. Sadrzaji se bave najnovijim
istrazivanjima, terapijama, simptomima MS-a,
psiholoskim izazovima, te praktiCnim savjetima
za poboljsanje kvalitete Zivota. Voditelj MSTV-a
je osoba s MS-om: Marko Kezerié.

Ciljevi usluge

PODCASTOVI, VIJEST! I INFORMACIIE

€ Povecati pristup relevantnim informacijama za osobe s MS-om, na nacin

koji je lako dostupan i razumljiv

€ Edukacija oboljelih o terapijskim opcijama, novim istrazivanjima i

svakodnevnim izazovima vezanim uz MS

€ Podrska oboljelima u procesu suo€avanja s bolesScu, kroz emocionalne,

psiholoske i prakti¢ne savjete

€ Promocija zdravih Zivotnih navika i prevencije simptoma MS-a
& Osiguranje platforme koja omogucuje ljudima s MS-om da se osjecaju

povezano s zajednicom i struCnjacima.

MSTV ima i svoju mobilnu aplikaciju u kojoj se isto tako
mogu pregledati svi podcastovi, ali i zabiljeziti omiljeni

e é;,gémmay podcast-ovi. Aplikacija omogucava sluSanje i gledanje

svih epizoda bilo gdje i bilo kada na mobilnim uredajima,
a dostupna je i na App Store-u i na Google Play-u.
Epizode podcasta s MSTV-a mogu se pogledati i na

}?.ﬁ; .-4-} g sluzbenom Youtube kanalu Saveza
E‘j#é."’{;ﬂ-.--‘ ol & AppStore https://www.youtube.com/user/SDMSHrvatske
[=] uﬁ% u sklopu kojeg je otvoren popis pa sve epizode gledatelji

mogu pogledati na jednom mjestu.

Utjecaj na zivote oboljelih od MS-a:

MSTV ima veliki utjecaj na Zivot oboljelih od MS-a jer pruza obrazovne, informativne i
motiviraju¢e sadrzaje koji oboljelima pomazu da se osjecaju podrzano i informirano.
Oboljeli Cesto osjecaju nesigurnost i tjeskobu zbog nepoznanica koje donosi bolest, a
MSTV pruza im priliku da dobiju odgovore na teme koje su im vazne. Ova usluga takoder
doprinosi socijalnoj povezanosti i smanjenju osjec¢aja izolacije, omogucujuci oboljelima da
se osjecaju kao dio zajednice koja se bori s istim izazovima.
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Statistika i rezultati za 2024. godinu:

@ Broj podcastova na MSTV-u: Tijekom 2024. godine na MSTV-u smo objavili 8 novih
podcastova, ukljuCujuéi intervjue s psihologom, terapeutima, pravobraniteljem,
fizioterapeutima, osobama s MS-om.

« 09. rujna - MSTV podcast: Emmet tehnika // goSc¢a: Danijela Strugar, dipl.physioth,
Emmett i Bowen terapeut

. 6. kolovoza - MSTV podcast: Bowen tehnika // go$¢a: Danijela Strugar dipl.physioth,
Emmett i Bowen terapeut

. 31. svibnja - MSTV podcast: Uloga pravobranitelja te prioriteti za naredno razdoblje//
gost: Darijo JuriSi¢

. 31. svibnja - MSTV Podcast: Vaznost tjelovjezbe // godéa: Drazenka Sari¢ Simié

« 27. svibnja - MSTV Podcast: lvanov put do dijagnoze // gost: Ivan Tarle

« 23. svibnja - MSTV Podcast: Ninin put do dijagnoze // gos¢a: Nina StipCevi¢

. 17. svibnja - MSTV Podcast: Psiholog o mentalnom zdravlju osoba s MS-om // gost:
Ilvan Tarle

. 11. travnja - MSTV Podcast: Forum mladih // gosée: Nina StipCevi¢, Maja Likovi¢
Cipuri¢ i Ivan Tarle

@ Broj gledatelja: MSTV podcastovi su samo na Youtube kanalu saveza u 2024. godini
pregledani 28.710 puta, sto je za 139% viSe pregleda u odnosu na prethodnu godinu sto
pokazuje velik interes za teme koje pokrivamo.

MSTV predstavlja jednu vaznu platformu za
obrazovanje i podrSku osoba s MS-om. Ova
inovativha usluga omoguéava oboljelima
pristup struénim informacijama i emocionalnoj
podrSci u formatu koji je lako dostupan i
razumljiv. PoveCanje broja gledatelja i
slusatelja te pozitivne povratne informacije od
korisnika pokazuju veliki utjecaj MSTV-a na
Zivot oboljelih od MS-a. U 2025. godini
planiramo prosiriti sadrzaj i ukljuciti nove teme
koje ¢e dodatno poboljsati kvalitetu Zivota
oboljelih, kao i prosiriti angazman zajednice
oboljelih od MS-a.

Primjeri iz prakse:

Korisnik A, koji je novodijagnosticiran s MS-om, Koristio je MSTV za gledanje video
sadrZzaja o simptomima MS-a i terapijskim opcijama. Kroz intervjue s neurologom,
korisnik je dobio odgovore na svoja pitanja i stekao povjerenje u svoj plan lije¢enja, sto
mu je pomoglo da se osjecao sigurnije i manje tieskobno.

Korisnik B, osoba koja ve¢ duZe vrijeme boluje od MS-a, redovito prati MSTV zbog
sadrZaja vezanih uz fizicku rehabilitaciju i zdrave Zivotne navike. Kroz podcastove s
fizioterapeutima, korisnik je uspio poboljSati svoju fizicku kondiciju i smanjiti bolove, $to je
pozitivno utjecalo na njegovu kvalitetu Zivota.




Baza znanja SDMSH

Baza znanja SDMSH predstavlja jedinstveno web mjesto koje nudi relevantne i
provjerene informacije o multipli sklerozi. Cilj ove baze je pruziti oboljelima, njihovim
obiteljima i Siroj javnosti pristup stru¢nim informacijama koje se odnose na ovu bolest,
njezine simptome, dijagnozu, lijecenje i svakodnevni zivot osoba s multiplom sklerozom.

Informacije su izradene od strane stru¢njaka i bazirane na
aktualnim medicinskim saznanjima, kako bi pomogle
oboljelima da razumiju bolest, bolje upraviljaju svojim
zdravljem, te se nose s razliCitim izazovima koji MS moze
donijeti u svakodnevnom Zzivotu. Kroz ovu bazu znanja,
Savez nastoji osigurati da oboljeli imaju pristup najnovijim
informacijama o medicinskim tretmanima, terapijama,
socijalnoj pomoci i psiholoskoj podrsci. Bazu znanja
mozete otvoriti kroz web stranicu Saveza www.sdmsh.hr
ili direktno na www.bazaznanja.sdmsh.com.hr.

MS mreza

MS Mreza je online zajednica koja je osmisljena s ciliem pruzanja podrske oboljelima od
multiple skleroze, njihovim obiteljima, te zdravstvenim djelatnicima koji se bave ovom
bolesti. Kroz MS MrezZu, korisnici mogu razmjenjivati iskustva, informacije i savjete, a
istovremeno dobiti podrSku od drugih ¢lanova zajednice koji se suoCavaju s istim

izazovima. MS mreza kroz MS grupe za podrSku, MS forum i MS
blog ima nekoliko kljuénih svrha i utjecaja na Zivot
oboljelih od MS-a i €lanova njihovih obitelji:

Razmjena iskustava - oboljeli od MS-a mogu podijeliti
svoje osobne priCe, uspjehe i poteSkocCe, te pruZziti
medusobnu podrsku.Ovakva razmjena iskustava Cesto
pomaze u smanjenju osjecaja izolacije, jer se oboljeli
suocCavaju s izazovima koji nisu uvijek vidljivi drugima.
Podrska obiteljima: Clanovi obitelji, koji takoder mogu biti emocionalno i fizitki pogodeni
boleS¢u, mogu se povezati s drugim obiteljima i saznati kako najbolje pruZiti podrsku
svojim voljenima. MS Mreza pruza resurse i savjete koji mogu pomoci u tome.
Emocionalna podrSka: SuoCavanje s multiplom sklerozom moze biti emocionalno
iscrpljuju¢e. MS Mreza omogucava ¢lanovima zajednice da se medusobno podrzavaju,
motiviraju i ohrabruju u teSkim vremenima.

Osnazivanje zajednice: MS Mreza pomaze u stvaranju osnazene zajednice oboljelih od
multiple skleroze, gdje su ljudi ujedinjeni u zajednic¢koj misiji — osigurati bolje Zivotne
uvjete za osobe s MS-om i smanijiti stigmu povezanu s boleScu.

Ova online platforma ima snazan utjecaj na podizanje svijesti o multipli sklerozi, pruzanju
emocionalne podrske i stvaranju zajednistva, §to znacajno doprinosi boljoj kvaliteti zivota
oboljelih i njihovih obitelji.

Dio MS mreze mozete postati registrirajuéi se na sljedecem linku:
https://msmreza.sdmsh.com.hr/
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Katalog prava

Katalog prava na web stranici Saveza pruza oboljelima od multiple skleroze sve
relevantne informacije o njihovim pravima unutar razli€itih sustava, kao Sto su
zdravstveni, socijalni i mirovinski sustav, kao i prava iz podru¢ja mobilnosti i poreznih
olaksica ali i povlastice na temelju ¢lanstva u udruzi. Katalog je osmisljen kao jedinstven
resurs koji omogucava oboljelima i njihovim obiteljima da na jednom mjestu pronadu
informacije o pravima koja imaju i kako ih mogu ostvariti.

Katalog pruza informacije o tome kako
podnijeti zahtjeve za ostvarivanje prava,

ukljuCujuc¢i kontaktne toCke u nadleznim I
institucijama i obrasce za prijavu. Kata og
Pruzanjem pristupa svim relevantnim

informacijama na jednom mjestu, oboljeli od prava
MS-a mogu lakSe ostvariti svoja prava i dobiti
potrebnu podrsku. To im omogucéuje da bolje
planiraju svoje financijske i zdravstvene
potrebe, smanjuju stres i nesigurnost oko
svojih prava, te poboljSaju svakodnevni Zivot.
Katalog takoder doprinosi smanjenju stigme
povezane s MS-om, jer oboljelima omogucuje
pristup informacijama koje pokazuju da imaju
zakonska prava i povlastice, Cime se smanjuje osjecaj nesigurnosti ili diskriminacije u
drustvu. Informiranje oboljelih kroz katalog prava o dostupnim uslugama kroz sustav
socijalne skrbi moze pomoci oboljelima da postignu vecu samostalnost u svakodnevnim
aktivnostima. To takoder doprinosi oCuvanju njihove emocionalne dobrobiti, jer znaju da
imaju podrSku i resurse na raspolaganju. Razumijevanje svih prava iz razliCitih sustava
(zdravstvenog, socijalnog, radnog) pomaze oboljelima od multiple skleroze da se bolje
integriraju u drustvo i ostvare pun potencijal, bez straha od gubitka prava ili prilika zbog
svoje bolesti.

Katalog prava na web stranici Saveza potrazite na: https://sdmsh.com.hr/katalog-prava/,
a isti ima snazan pozitivan utjecaj na Zzivot oboljelih, jer im omogucava lakSi pristup
resursima koji mogu olakSati svakodnevne izazove koje donosi multipla skleroza.

Povlastice na temelju

. . Zdravstveno osiguranje
¢lanstva u udruzi

Mirovinsko osiguranje Sustav socijalne skrbi

Porezne olaksice
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Savjetovaliste za djecu

Otvoreno savjetovaliste za djecu oboljelu od
multiple skleroze i njihove obitelji u suradnji
sa KBC-om  Sestre milosrdnice i
neuropedijatrima, na inicijativu Saveza,
predstavlja izuzetno vazan korak u pruzanju
specificne  medicinske i  emocionalne
podrske djeci koja pate od ove MS-a, kao i
njihovim obiteljima. Ovaj projekt ima veliki
utjecaj na zivot oboljelih i njihovih obitelji, jer
omogucava pristup stru€njacima koji se
bave specificnostima MS-a u djecjoj dobi,
Sto je kljuéno za pravilnu dijagnozu, lijeCenje

SAVJETOVALISTE ZA
DJECU OBOLJELU OD
MULTIPLE SKLEROZE |

NJIHOVE OBITELJI

i prilagodbu Zivota oboljelih. SavjetovaliSte za djecu oboljelu od multiple skleroze i
njihove obitelji ima dubok i pozitivan utjecaj na zivot oboljelih, jer osigurava im
sveobuhvatnu podrsku koja ukljuuje medicinsku i emocionalnu pomoé. Ovaj pristup ne
samo da poboljSava kvalitetu Zivota oboljele djece, vec i olakSava obiteljima da se nose

s izazovima koji dolaze uz Zivot s ovom bolesScu.

Baza podataka SDMSH

Baza podataka SDMSH sluzi kao vazan resurs za pracenje i unaprjedenje skrbi za
oboljele od multiple skleroze. Baza podataka ima nekoliko kljuénih funkcija i koristi za
oboljele, zdravstvene djelatnike i sve institucije koje se bave ovom boleS¢u. Baza
podataka omogucava pracenje demografskih podataka poput dobi, spola, geografske
lokacije i drugih ¢imbenika koji mogu biti povezani s pojavom i napredovanjem multiple
skleroze. Ovi podaci mogu pomoci u analizama koje usmjereno proucavaju specifiCne
skupine oboljelih, $to moze doprinositi boljoj razumijevanju bolesti u hrvatskom kontekstu.
Bazu podataka koristimo kako bi razvijali i utjecali na bolje zdravstvene politike, programe
i strategije za oboljele od multiple skleroze. Baza podataka sluzi nam kao osnova za
prepoznavanje potreba oboljelih, te razvoju projekata i programa i pruzanju potrebnih

usluga.

Baza

podataka
SDMSH
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Pomoc¢u Baze podataka mozemo identificirati specificne potrebe oboljelih i pruziti im
ciljlanu podrsku, te pomaze u dugoroénom planiranju strategija za oboljele od MS-a na
nacionalnoj i lokalnoj razini. Takoder, Baza podataka igra vaznu ulogu u podizanju svijesti
o multipli sklerozi, jer statistike iz Baze podataka nam sluze za edukaciju Sire javnosti i
provedbu kampanii.

Baza podataka saveza kontinuirano se azurira i prikuplja podatke o osobama oboljelima
od multiple skleroze u Hrvatskoj, a do tiskanja ovog izdanja glasila u Bazi podataka
prikupljeni su i evidentirani podatci za 3.541 osobu oboljelu od MS-a u Hrvatskoj $to je za
199 osoba vise nego krajem 2023. godine. Kroz 2024. godinu do izdanja ovog Glasila
azurirani su podaci za ukupno 778 osoba s MS-om iz Baze podataka. Zahvaljujemo se
svim nasSim 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 i
podrS§ka neovisnom Zzivljenju i socijalnom uklju€ivanju osobama oboljelima od MS-a“-
Ministarstvo rada mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike

Spol

Muski e 2742 % 971
Zenski e —— 7244 % 2565
Nedefinirano 0.14 % 5
UKUPNO 3541
Dob

Manje od 20 0.11% 4
20-29 | 2.91 % 103
30-39 1062 % 376
40-49 [ | 2287% 810
50-59 2640% 935
60-69 | 2273% 805
70-79 11.35% 402
80 i vise 2.99 % 1086
UKUFNO 3541

Jeste li zadrZali posao nakon Sto vam je diagnosticirana MS

DA [ 36.40% 1289
NE [ | 4883% 1729
Nedefinirano 1477 % 523
UKUPNO 3541
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Publikacije i edukativni materijali i videozapisi u 2024.
€ Snimljen i promoviran kratki film o MS-u pod nazivom ,G35*
& lzdana i tiskana broSura ,MS — samostalno vjezbanje“, koja je objavljena na web
stranicama Saveza i diseminirana u udruge ¢lanice Saveza
@ Objaviljena video broSura ,MS — samostalno vjezbanje“ sa 45 razliitih video vjezbi u
suradnji sa stru¢njacima fizioterapeutima, a dostupna je na youtube kanalu saveza
€ Objavlieno 8 MSTV podcastova koji su dostupni na web stranici MSTV-a, aplikaciji
MSTV-a i youtube kanalu Saveza
€ Snimlien i objavlien prvi MS ftrening za poslodavce u Hrvatskoj - ,Podrska
zaposlenicima s multipla sklerozom® koji nudi dragocjene informacije i prakti¢ne alate
koji pomazu poslodavcima da stvore podrzavaju¢e radno okruzenje za zaposlene s
multiplom sklerozom
€ Objavljen video ,Nasih 45 godina“ koji je pusten na sve€anom obiljezavanju 45. godina
djelovanja i podrSke Saveza a dostupan je na youtube kanalu Saveza
€ Snimljena predavanja sa ovogodi$njeg XIV. Hrvatskog simpozij oboljelih od multiple
skleroze, koja su dostupna na youtube kanalu Saveza:
« Novosti u epidemiologiji multiple skleroze u RH, Tomislav Benjak
. Nemotorni simptomi multiple skleroze, akademkinja Vanja BasSi¢ Kes, dr.med.
. Kriteriji za po€etak, prekid i promjenu terapije, dr.sc. Barbara Barun, spec,. neurolog
. Infekcije srediSnjeg ziv€anog sustava povezane s lijeCenjem multiple skleroze,
dr.sc. Tereza Gabeli¢, dr.med.
. Kako mozete pomoc¢i svom mozgu da dulje ostane zdrav, Tea MiroSevi¢ Zubonja,
dr.med. specijalist neurologije, subspecijalist neuroimunologije
. Poremedaji donjeg dijela mokra¢nog sustava u bolesnika s multiplom sklerozom,
akademik Petar Kes
. Prilagodba pacijenta na dijagnozu multiple skleroze, Zorana Glavas Kuzmanic,
univ.mag.med.techn.
. Kako prepoznati i iscijeliti unutarnje rane?, Boris Blazini¢, prof.psihologije, sudski
vjesStak za psihologiju, ekspert za poslovnu psihologiju i razvoj ljudskih resursa
. Primjena izokineti¢kih vjezbi u rehabilitaciji pacijenata s MS-om, Katarina Lohman
Vuga, dr.med. specijalist fizikalne medicine i rehabilitacije
. Zdravlje miSi¢a zdjelicnog dna, mag.med.techn. Anamarija Kovacevi¢
. Uloga pacijenata u procjeni zdravstvenih tehnologija- Sto nam donosi nova direktiva
EU?, lvica Belina, predsjednik Koalicije udruga u zdravstvu
. PriuSivo stanovanje: novi izazov osobama s invaliditetom, Marica Miri¢,
predsjednica SOIH-a
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@ Dostupna snimka odrzane Panel rasprave ,Multipla skleroza - od dijagnoze do
terapije, mozemo li bolje?“ odrzana na XIV. Hrvatskom simpoziju oboljelih od MS-a

@ Tiskano 300 komada postera o MS-u s ciliem informiranja oboljelih od MS-a i Sire
javnosti te diseminirano u bolnice, klinike i domove zdravlja po cijeloj RH

@ Tiskan letak s informacijama o Starter kitu za pocetnike s multipla sklerozom i
diseminiran u bolnice, klinike i domove zdravlja po cijeloj RH

€ Objavljeni rezultati ankete na temu dijagnoze MS-a koju je ispunilo 323 osoba s MS-
om i dostupni su na web stranicama Saveza

Primjeri iz prakse od korisnika usluga Saveza:

Korisnik 1:

,Prije svega hvala na trudu i radu, kao osobi kojoj je dijagnosticirana RRMS proteklih
tfjedana te zapoceta terapija prije nekoliko dana, mogu re¢i da mi je va$§ rad uvelike
pomogao u shvacanju bolesti. Dodatno, youtube kanal sadrzi izrazito puno korisnih
informacija te vjerujem da je za veliku vecinu osoba dovoljno potroSiti nekoliko sati i
saznati sve informacije na jednom mjestu... hvala i puno srece u daljinjem radu.”
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Edukacije, predavanja, kampanje i dogadaji kroz 2024. godinu

Odrzan MS Vikend

MS Vikend - dvodnevna izobrazba za zaposlenike udruga oboljelih od multiple skleroze
odrzan je od 12. do 14. travnja 2024., u Hotelu Terme JezerCica s ciliem jacanja
kapaciteta udruga Clanica Saveza osobito u pogledu strateSkog planiranja, pruzanja
kvalitetnih usluga korisnicima, te ukljuivanja mladih u aktivnosti udruga. Ovaj dogadaj
okupio je ukupno 54 sudionika, predstavnike i zaposlenike udruga Clanica Saveza,
pruzaju¢i im priliku za razmjenu iskustava, edukaciju o novim temama, te razvoj
konkretnih planova za poboljSanje rada i uklju€ivanje zajednice. Program je bio osmisljen
kako bi se obradile kljuéne teme koje ¢e pomoci u jaCanju kapaciteta udruga i pruzanju
kvalitetnijih usluga ¢lanovima, osobama s MS-om.

Dogadaj je obuhvatio nekoliko vaznih segmenata:

¢ Stratesko planiranje - proces koji donosi rezultat, voditeljica edukacije
Miadenka Majeri¢

Predavanje i radionica na temu strateSkog planiranja usmjereno je na razvoj dugorocnih

cilieva udruga, ucinkovito upravljanje resursima, te pracenje i evaluaciju rezultata.

Sudionici su imali priliku razmijeniti iskustva u vezi s planiranjem i implementacijom

programa te analizirati izazove u financijskom planiranju, uklju€ujuéi osiguranje stabilnog

financiranja i odrzivosti.

& lzazovi u pruzanju usluge osobne asistencije, Marica Miri¢, Predsjednica
SOIH-a

Panel rasprava obuhvatila je vaznost osobne asistencije za osobe s MS-om, s posebnim

naglaskom na potrebe mladih i njihovih obitelji. Stru€njaci i predstavnici udruga

diskutirali su o izazovima u pruzanju asistencijskih usluga, zakonodavnim okvirima,

financiranju, te najboljoj praksi u organizaciji tih usluga.
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@ ,Forum mladih s MS-om Hrvatske - predstavljanje i plan aktivnosti“, Nina
Stipcevi¢, Maja Likovi¢ Cipuri¢, lvan Tarle - FMSHR

¢ ,,Ukljuéivanje mladih u udruge i aktivnosti udruga“ Nina Stipcevi¢, Maja Likovi¢
Cipuri¢, lvan Tarle- FMSHR

@ ,Nove digitalne nijanse MS zajednice u Hrvatskoj*“ Nina Stip€evi¢, Maja Likovi¢
Cipurié¢, Ivan Tarle- FMSHR

Predstavnici Foruma mladih s MS-om predstavili su svoje aktivnosti i inicijative za
uklju€ivanje mladih u rad udruga. Forum se fokusira na osnazivanje mladih ljudi s MS-om,
stvaranje mreza podrske i razvoj specificnih programa koji odgovaraju na njihove potrebe.
Sudionici su imali priliku saznati viSe o nac¢inima na koje se mladi mogu angazirati u
drustvenim i volonterskim aktivnostima unutar udruga. Predstavljene su drustvene mreze
Foruma mladih s MS-om Hrvatske, te kroz primjere razli€itih grupa na drustvenim
mrezama prikazano kakvu poruku Salju neke primjeri objava. Prikazana vaznost prisustva
udruga na drustvenim mrezama te kako ona omogucuje bolju povezanost, razmjenu
informacija, savjeta i podrske medu ¢lanovima zajednice. Posebna paznja posvecena je
vaznosti uklju€ivanja mladih u aktivnosti udruga, kako bi se stvorila dugoro€na i odrziva
zajednica. Razgovaralo se o mogucénostima za stvaranje viSe prilika za mlade da
preuzmu aktivnu ulogu u vodenju i organizaciji programa, ¢ime se ne samo potice njihova
osobni i profesionalni razvoj, nego i osigurava kontinuitet u djelovanju udruga.
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Neki od komentara sudionika su:

,0d svih dosadasnjih MS Vikenda na kojima sam sudjelovala, ovaj mi je tematski bio
izuzetno Koristan, zabavan i sigurno c¢e uvelike pridonijeti daljnjem radu DruStva. Velika
pohvala Forumu mladih za koje sam sigurna da ce biti vrlo uspjesSni u svojim planovima.
S obzirom na turbulentnost razvoja digitalizacije predlazem da jedna od buducih tema
bude KIBERNETICKA (NE)SIGURNOST, ali i edukacija na temu GRAFICKOG DIZAJNA
sa vizualnim identitetima svih ¢lanica Saveza. Veliko hvala svima na svom doprinosu jer s
ovog MS vikenda se vracam s novim idejama, ali i nau¢enim novitetima kako bi se bolje
prezentirali javnosti, a isto tako i bili pristupacniji nasim ¢lanovima. Hvala i uz veliko

podrsku hrabro naprijed!”

~Svaka pohvala na organizaciju, pripremu i prezentirane materijale. Odlicna interakcija,
usmjeravanje komunikacije i koordinirane u komunikaciji. Prijedlog su dodatne edukacije
vezano uz odredene teme.*

,Hvala Sto pratite interese i ove teme su pogodene.*“

»Sve je bilo vise nego odli¢no! | dalje raditi na osnazZivanju vodstva udruga kao S$to je to
bilo na ovom predavanju!“




MS vikend imao je znacajan utjecaj na sudionike, pruzajuéi im potrebne resurse i alate za

poboljSanje rada njihovih udruga:

& Jacanje kapaciteta udruga: Sudionici su osnazeni u pogledu strateSkog planiranja, s§to
im omogucuje bolje upravljanje projektima i resursima u svojim organizacijama.

& Povecanje svijesti o vaznosti osobne asistencije: Rasprava na temu osobne
asistencije pomogla je sudionicima bolje razumjeti zakonske okvire, izazove i
mogucnosti za poboljSanje usluga osobama s MS-om.

4 Povecano uklju€ivanje mladih: Razmjena ideja o uklju€ivanju mladih u rad udruga
dovela je do novih inicijativa za angazman mladih, ¢ime se stvara odrziva i angazirana
zajednica koja ¢e osigurati kontinuitet u buduéim aktivnostima.

& Podrska digitalnim inicijativama: KoriStenje digitalnih platformi kao alata za
povezivanje i informiranje zajednice naglaseno je kao klju¢na strategija za bududi
razvoj MS zajednice u Hrvatskoj.

MS vikend za predstavnike i zaposlenike udruga bio je izuzetno koristan dogadaj koji je
omogucio sudionicima da steknu nova znanja, razmjene iskustva, te osmisle strategije za
poboljSanje rada svojih udruga. Tematske jedinice poput strateSkog planiranja, osobne
asistencije, uklju€ivanja mladih u udruge i digitalnih inicijativa osigurale su vaznu platformu
za unaprjedenje podrSke osobama s MS-om u Hrvatskoj, stvarajuci temelje za daljnji
razvoj zajednice. Na temelju povratnih informacija sudionika svakako ¢emo nastojati i u
narednom razdoblju raditi na odrzavanju redovitih godi$njih susreta i daljnjoj edukaciji
predstavnika i zaposlenika nasSih udruga kako bismo osigurali Sto kvalitetnije usluge i
programe za osobe s MS-om u Hrvatsko;.
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2. Networking meet mladih s MS-om

Drugi Networking meet mladih s MS-om odrzan je od 24. - 26. svibnja 2024. godine u
Hotelu Bristol u Opatiji a okupio je ukupno 66 sudionika na trodnevnom edukativno
radnom vikendu. Networking meet mladih s multiplom sklerozom (MS) odrzan je s ciljem
povezivanja, razmjene iskustava i pruzanja podrske mladim osobama koje zive s MS-om.
Sudionici su imali priliku sudjelovati u predavanjima i radionicama koje su se fokusirale na
tematiku suoCavanja s bolescu, partnerske odnose i komunikacije s partnerom o dijagnozi
MS-a, mogucnosti i pravima u svijetu rada osoba s MS-om, seksualnosti i MS-a, trudnoce
i MS-a, razliCitim metodama fizikalne terapije te razmijeniti iskustva u svrhu unapredenja
kvalitete Zivota opcéenito. Radili su takoder kroz radionicu sadrzaj za MS trening za
poslodavce. Program je bio raznolik i ukljucivao je razliCite vrste aktivnosti kako bi se
odgovorilo na razli€ite potrebe i interese sudionika. Dogadaj je obuhvatio predavanja
stru¢njaka usmjerena na aktualne medicinske informacije o MS-u, kao i na psiholoske i
socijalne aspekte Zivota s MS-om. Predavanja su bila interaktivha, a predavaci su bili

vodedi stru€njaci iz podruc€ja neurologije, psihologije i socijalne medicine. Sudionici su
imali priliku sudjelovati u grupnim diskusijama i radionicama gdje su razmjenjivali osobne
price, izazove s kojima se suoCavaju i savjete za svakodnevni zivot s MS-om.







Dogadaj je imao znac€ajan pozitivan utjecaj na sudionike, kako u emocionalnom, tako i u

informativnom smislu kao $to je:

&€ Povecanje samopouzdanja i socijalne povezanosti: Mnogi sudionici su izvijestili o
povecanju samopouzdanja, boljoj sposobnosti da se nose sa stresom te jacoj
socijalnoj povezanosti s drugima koji razumiju njihove izazove.

€ OsnaZivanje zajednice: Sudionici su naglasili vaznost povezivanja s drugim mladima
koji dijele slicna iskustva, jer im to pomaze u osjecaju razumijevanja i smanjenju
osjeCaja izolacije.

& Kvaliteta sadrzaja: Zanimljivost i korisnost tema predavanja i radionica ocijenjeni su
vrlo korisnima, a posebno su pohvaljene radionice u kojima su mogli dati svoj
doprinos u razvoju MS treninga za poslodavce koji ¢e doprinijeti boljim uvjetima u
svijetu rada svim mladim osobama s MS-om u Hrvatsko;.

& Podrska i motivacija: Mnogi su sudionici istaknuli kako im je dogadaj pruzio novu
motivaciju za suoCavanje s izazovima MS-a, a mnogi su naveli kako su se osjecali
podrzanima i osnazenima nakon dogadaja.

& Potrebna daljnja edukacija: Neki su sudionici sugerirali da bi bilo korisno imati
redovite edukacije ili grupe podrske kako bi se nastavilo sa pruzanjem informacija i
osnazivanjem zajednice mladih s MS-om.

Drugi Networking meet mladih s MS-om bio je izuzetno uspjeSan dogadaj koji je ostvario
svoje ciljeve u smislu edukacije, povezivanja i osnazivanja zajednice. Sudionici su dobili
vrijedne informacije i resurse koji im mogu pomoci u svakodnevnom Zzivotu, a istovremeno
su se osjecali podrzanima i povezanim s drugima koji dijele slicne izazove. Ovaj dogadaj
naglasava vaznost zajednicke podrske i osnazivanja mladih ljudi s MS-om, te predstavlja
korak prema stvaranju dugoroéne podrske i zajednice. Na temelju povratnih informacija i
iskustva s ovog dogadaja svakako ¢emo i u buducnosti nastojati organizirati susrete i
edukacije za mlade s MS-om kako bi se odrzao kontinuitet u pruzanju podrske mladima s
MS-om i osigurale mogucnosti za interakciju medu mladima s MS-om i razvijalo dodatne
radionice i teme sukladno njihovim preferencijama.




Obiljezen Svjetski dan multiple skleroze kroz kampanju ,,Ja sam vise
od MS-a“

Svjetski dan multiple skleroze utemeljile su 2009. godine Medunarodna federacija i
zemlje €lanice MS-a, a sluzbeno se obiljezava 30. svibnja. Kampanja "Ja sam viSe od
MS-a" provedena je u povodu obiljezavanja Svjetskog dana multiple skleroze, s ciliem
podizanja svijesti o multiplom sklerozom (MS), informiranja zajednice, te pruzanja
konkretne podr§ke osobama koje zive s MS-om.

&

Kampanija je obuhvatila razliCite aktivnosti usmjerene na edukaciju, savjetovanje i jaanje
kapaciteta zajednice osoba s MS-om. Kampanja je imala nekoliko kljuénih komponenti,
ukljuCujuci anketno ispitivanje, edukativhe video materijale, izradu broSure i plakata i
distribuciju istih te savjetovanje.
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Ciljevi kampanje

€ Povecanje svijesti o0 MS-u kroz edukativne aktivnosti usmjerene prema
Sirem drustvu, zdravstvenim djelatnicima i osobama s MS-om.

¢ Podrska osobama s MS-om kroz informativne alate, kao Sto su brosSure i
plakati, te kroz izravnu podrsku (SOS savjetovanje i anketna ispitivanja).

€ Poticanje samostalnosti medu osobama s MS-om, s posebnim naglaskom
na fiziCke aktivnosti i samostalno vjezbanje.

Aktivnosti provedene u okviru kampanje

a) Anketno ispitivanje medu osobama s MS-om
Provedeno je anketno ispitivanje s ciliem prikupljanja podataka o iskustvima osoba s MS-
om u vezi s dijagnozom, lije€enjem, podrskom te Zivotnim izazovima koje MS donosi.
Anketno ispitivanje obuhvatilo je pitanja vezana uz:

& Vrijeme dijagnoze i pristup medicinskoj skrbi

& Psiholoske, emocionalne i socijalne reakcije na dijagnozu

& Percepciju drustvene podrske i dostupnosti resursa

& Stavove o samostalnom vjezbanju i fizickoj aktivnosti
Podaci prikupljeni kroz anketu koristit e se za daljnje unapredenje usluga i aktivnosti za
osobe s MS-om.

b) Snimljeni su edukativni videi u suradnji s neurologom koji se bave temama
poput:

¢ Osnovnih informacija o MS-u: uzroci, simptomi, lijeCenje i novosti u terapijama.

& Vaznosti fizicke aktivnosti u svakodnevnom Zivotu osoba s MS-om.

& Savijeti za bolju kvalitetu Zivota, kako se nositi s izazovima bolesti i upravljati stresom.
Video materijali su objavljeni na drustvenim mrezama, Cime je omoguceno Sirenje
edukacije medu Sirokom publikom, te su postali pristupacni svima koji su zainteresirani za
informacije o MS-u.

c¢) Izrada i diseminacija plakata za domove zdravilja i bolnice

Izradeni su plakati koji pruzaju osnovne informacije o MS-u, simptomima, moguc¢nostima
ljeCenja, vaznosti rane dijagnoze i savjetima za osobe koje zive s MS-om. Plakati su
distribuirani u domove zdravlja, bolnice, te druge medicinske ustanove s ciliem podizanja
svijesti medu zdravstvenim radnicima, pacijentima i njihovim obiteljima.
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d) SOS savjetovanje iz iskustva

Osobe s MS-om imale su priliku sudjelovati u SOS savjetovanju, gdje su putem
telefonskih konzultacija ili online komunikacije mogli dobiti podrsku i savjete temeljenje na
iskustvima drugih osoba s MS-om. Kroz ovu uslugu, korisnici su dobili priliku podijeliti
svoje brige, dobiti savjete o Zivotu s MS-om, te uputstva o pristupu razli€itim resursima i
uslugama.

e) Tiskana brosura "Multipla skleroza — Samostalno vjezbanje"
Tiskana je broSura koja pruza konkretne smjernice o tome kako osobe s MS-om mogu
sigurno i uCinkovito vjezbati kod kuce. BroSura obuhvaca:

& Sigurne vjezbe koje poboljSavaju fleksibilnost, snagu i ravnotezu.

& Prilagodbe vjezbi u skladu s razli€itim fazama bolesti i simptomima.

& Preporuke za integraciju fizicke aktivnosti u svakodnevni Zivot, kao i savjete o

motivaciji i postavljanju ciljeva.

Brosura je distribuirana medu ¢lanovima udruga, fizioterapeutima, te putem internetskih
platformi, ¢ime je osigurana Sira dostupnost.

Povratne informacije sudionika
Kampanja je izazvala izuzetno pozitivan odjek medu osobama s MS-om, njihovim
obiteljima, ali i medu zdravstvenim djelatnicima. Kljucni povratni komentari uklju€uju:

& Anketno ispitivanje: Sudionici ankete istaknuli su vaznost pruzanja prilike za podjelu
svojih iskustava, a mnogi su naglasili kako je to pomoglo u boljem razumijevanju
njihovih potreba i izazova s kojima se suoCavaju.

& Edukativni videi: Gledatelji su pohvalili video materijale s neurologom, navodeci da su
video sadrzaji bili lako razumljivi i korisni, te da su im pomogli bolje razumjeti MS i
nacin na koji se nositi s njim.

& Plakati i broSure: Medicinsko osoblje i korisnici koji su dobili plakate i brosure izjavili
su kako su ih smatrali korisnim resursima za informiranje o MS-u i za svakodnevnu
primjenu savjeta vezanih uz vjezbanje i samostalnu brigu o zdravlju.

& SOS savjetovanje: Koristenje SOS savjetodavne usluge bilo je vrlo pozitivho
ocijenjeno, s naglaskom na korisnost razmjene iskustava i savjeta iz prve ruke, sto je
korisnicima omogucilo osjecaj vece povezanosti i podrske.

Utjecaj kampanje
Kampanija je imala zna€ajan utjecaj na sve uklju¢ene skupine, s posebnim naglaskom na:
4 Osnazivanje zajednice: Aktivnosti su omogucile osobama s MS-om da se osjecaju
povezanim i osnazenim, te su im pruzile resurse i podrSku potrebnu za bolje
upravljanje bolescu.
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& Povecanje svijesti i educiranje Sire javnosti: Kampanja je osigurala vecu vidljivost MS-
a u drustvu, te omogudila pristup kljuénim informacijama kako osobama s MS-om,
tako i njihovim obiteljima i zdravstvenim radnicima.

& Osnazivanje samostalnosti: Edukacija o vaznosti fizicke aktivnosti i samostalnog
vjezbanja imala je pozitivan u€inak na motivaciju osoba s MS-om da preuzmu aktivniji
pristup svom zdravlju i dobrobiti.

Preporuke za buducée aktivnosti
Na temelju povratnih informacija i iskustava s kampanjom, preporucuje se:
¢ Nastaviti s redovitom organizacijom edukativnih videa i savjetovanja za osobe s MS-
om, te prosiriti teme vezane uz emocionalnu i mentalnu podrsku.
& Prosiriti  distribuciju broSura i plakata, s naglaskom na dodatnu promociju u
zdravstvenim ustanovama i zajednicama.
& Razviti online platformu za SOS savjetovanje koja ¢ée omoguditi brzu i laksu
dostupnost savjeta i iskustava medu osobama s MS-om.
& Povecati angazman u promociji fiziCkih aktivnosti i vjezbi za osobe s MS-om, uz
dodatne resurse i edukaciju za rehabilitacijske struCnjake.

Zakljuéak

Kampanja "Ja sam viSe od MS-a" bila je izuzetno uspjeSna u podizanju svijesti o MS-u,
pruzanju informacija i podrSke osobama s MS-om, te u jaCanju zajednice. Aktivnosti
provedene tijekom kampanje, kao i povratne informacije od sudionika, potvrduju da su
ove inicijative znacCajno doprinijele boljoj kvaliteti Zivota osoba s MS-om, stvaranju
osjecaja

Nacionalni dan multiple skleroze 2024.

Na inicijativu Saveza druStava multiple skleroze Hrvatske, Hrvatski Sabor 17. travnja
2015. godine donio je odluku o sluzbenom proglasenju Nacionalnog dana oboljelih od
multiple skleroze 26. rujna. Time su oboljeli od MS-a diliem Hrvatske dobili priznanja za
njihovo postojanje u zajednici i drustvu. Svrha obiljezavanja Nacionalnog dana multiple
skleroze jest upravo podizanje svijesti o toj bolesti kao globalnom problemu, te poticanje
na promjene u svrhu poboljSanja kvalitete zZivota oboljelih. Savez svake godine nacionalni
dan multiple skleroze obiljezi organizacijom hrvatskog simpozija oboljelih od MS-a.
Simpozij posvecen oboljelima od multiple skleroze odrzava se s ciliem razmjene znanja,
iskustava i informacija medu osobama s MS-om, stru€njacima i udrugama clanicama
Saveza. Ovaj dogadaj ima za cilj podizanje svijesti o MS-u, kao i pruzanje podrske i
resursa oboljelima.

35



Ciljevi simpozija

€ Edukacija: Informiranje sudionika o najnovijim istrazivanjima, terapijskim
mogucnostima i na€inima upravljanja ovom boles¢u s tisuc€u lica

€ Podrska zajednici: Povezivanje oboljelih s organizacijama i stru¢njacima

& Razmjena iskustava: Omogucavanje sudionicima da dijele svoja iskustva i
strategije suoCavanja

o i, Uz obiljezavanje Nacionalnog dana
P = | oo, 8 ot i . .

/ ?| ber iy MS-a, Savez je ove godine svecano

( 7ﬂ L Cay 7 obiljezio 45. godina djelovanja i
Ms |;.—1P b

K S

......... Svetano obiljeZavanje podréke. Ovogodi$nji simpozij okupio
<N 45 godina djelovanja
Saveza druitava je ukupno 262 sudionika - osoba
GODINA B Hwatsj oboljelih od multiple skleroze iz cijele
PODRSKE Hrvatske i brojne struCne suradnike
® & - = o & & Sayeza - lije€nike, psihologe, ali i
nase drage donatore.

Vise od 260 osoba s multiplom sklerozom iz cijele RH, zajedno sa naSim stru¢nim
suradnicima i predstavnicima institucijama, nasim vjernim donatorima i Predsjednikom
RH Zoranom Milanovicem okupilo se od 4. do 6. listopada 2024. godine u hotelu Well u
Tuheljskim toplicama na sve€anom obiljezavanju 45. godina djelovanja i podrske naseg
Saveza i XIV. Hrvatskom simpoziju oboljelih od multiple skleroze. Predsjednik RH Zoran
Milanovi¢ naglasio je kako dugogodiSnje iskustvo i rad s ljudima €esto donose spoznaju
da mnogi aspekti Zivota nisu isklju€ivo kognitivni, ve¢ se temelje na instinktu, osjecaju i
prakticnom iskustvu. Posebno je pohvalio pozitivhu energiju i atmosferu koju je osjetio

medu okupljenima, unato¢ izazovima s kojima se suocCavaju.




U petak 4. listopada 2024. godine sveCano smo obiljezili 45. obljetnicu djelovanja i
podr§ke Saveza na kojem smo svim sudionicima prikazali kratki prikaz 45. godina rada
Saveza, te premijerno prikazali film ,G35%. Tom smo prilikom urucili i zahvalnice za
dugogodiSnju suradnju i potporu razvoju Saveza predstavnicima institucija, nasim
strucnim suradnicima i vjernim donatorima koji nas podrzavaju. Zahvalili smo se i
stru€njacima neurolozima koji godinama daju svoj doprinos u poboljSanju zdravstvenih
politika za oboljele od multiple skleroze, kontinuirano su prisutni na nasim skupovima,
simpozijima, radionicama i seminarima, a brojni od njih dostupni su nam ako treba i u
ponoc¢. Zahvaljujuéi njima lijecenje oboljelih od MS-a u Hrvatskoj je prije svega dostupno,
kvalitetno i pravovremeno te zahvaljujuéi njima smo jednaki po lijeCenju MS-a kao i u
razvijenim zemljama EU-a. Zahvalili smo se svim lije€nicima i stru€njacima koji su dali
svoje vrileme za nas§ MSTV i/ili uslugu Virtualnog MS savjetnika, ali i brojnim drugim
podrucjima nasSeg rada Ciji je popis zaista dugacCak, a bez kojih brojne usluge i podrska
Saveza oboljelima od MS-a ne bi bile moguce. Istaknuli smo posebno one koji su bili
prisutni s nama. Ogromno hvala uputili smo naSim dugogodisnjim donatorima i
sponzorima bez kojih nasi simpoziji, ali i brojne usluge podrske koje pruzamo ne bi bile
moguce te smo im uru€ili zahvalnice. Zahvalili smo se i istaknutim ¢lanovima iz svojih
redova, oboljelima od multiple skleroze koji su kroz ovo 45-godiSnje razdoblje dali svoj
osobni doprinos u razvoju udruga oboljelih od multiple skleroze, koji su volonterski radili i
pokretali udruge, Cije je prvo sjediste Cesto bilo i u njihovim domovima, koji su ni iz Cega
stvarali nase organizacije, okupljali oboljele, skupljali donacije, odlazili u gradska
poglavarstva i drzavne institucije i prezentirali rad i potrebe oboljelih od multiple skleroze.
Medu njima su bivSi predsjednici nasSih udruga i Saveza, svi su oni usprkos bolesti imali i
imaju i dalje veliku zZelju za pruzanjem podrske svakom novom ¢lanu, za stvaranjem jake
mreZze i medusobne povezivanje i zasluzni za ovo $to danas imamo, a to je krovna
nacionalna organizacija sa Zupanijskim udrugama, koje su danas najvaznije mjesto
podrSke oboljelima od multiple skleroze. Zahvalili smo i svim prisutnim
predsjednicimal/icama nasih udruga €¢lanica koji godinama velikodusno daju svoje vrijeme
i razvijaju nase organizacije, kao i sve dosadasnje predsjednike/ice Saveza, a neki od njih
nazalost vise nisu medu nama, pa prvenstveno pocast dali smo dr. Vladimiru Kompari€u i
Biserki Zrinski - bivSim predsjednicima Saveza koji su proteklu godinu nazalost izgubili
svoju bitku.







Drustvo multiple skleroze

Bjelovarsko - bilogorske zupaniie

Drustvo multiple skleroze BBZ u 2024. godini nastavilo je s programima, projektnim i
ostalim mnogobrojnim aktivnhostima usmjerenim na podrsku za 95 ¢lanova nase udruge i
podizanja kvalitete njihovih Zivota.

U realizaciji su tri programa, tri projekta te usluga osobne asistencije ¢ijom provedbom
Clanovima pruzamo Sirok spektar socijalnih usluga te brinemo o potrebama i problemima
nasih Clanova.

PocCetkom godine krenuli smo u provedbu 2. godine institucionalne podrske Nacionalne
zaklade za razvoj civilnog drustva. Nastavili smo provedbu programa Usluge osobnog
asistenta za osobe oboljele od MS-a do mjeseca travnja nakon ¢ega smo u potpunosti
presli na provodenje usluge osobne asistencije na temelju Zakona o osobnoj asistenciji
(Ministarstva rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike) kojom je za pet ¢lana
s najtezim stupnjem invaliditeta osigurana usluga osobnog asistenta 176 sati mjesecno te
za deset Clanova 88 sati mjeseCno. PoCetkom lipnja zapoceli smo provedbu druge godine
trogodiSnjeg programa ,Zajedno snazniji® kroz koji omogucujemo podizanje razine
kvalitete Zivota kroz osiguranje dostupnosti kvalitetnih socijalnih usluga kojima se
osigurava stru¢na pomoc i podrska, socijalno ukljucivanje, edukacija i preventivna skrb.
Projektima ,Podrskom do rezultata VIII“ Grada Bjelovara i “Integracija za nas VI,
Bjelovarsko-bilogorske Zupanije, lokalna zajednica podrzala je rad udruge. Ciljevi
projekata su povecati socijalnu uklju¢enost i kvalitetu Zivota osoba oboljelih od MS-a
unapredenjem socijalnih usluga u lokalnoj zajednici.

U ozujku je odrzan MS Caffe sa struCnjacima Tihanom Grzinéi¢ dr.med., specijalist
neurolog te Luciom Ljubié, mag.act.soc. Spomenute su odrzale nasim clanovima
radionicu o Zakonu o inkluzivnhom dodatku i Zakonu o povlasticama u prometu. Tijekom
radionica Clanovi su postavljali pitanja, podijelili svoja iskustva i aktivno sudjelovali.
Odrzana je kreativnha radionica povodom uskrsnih blagdana u sklopu prve godine
programa ,Zajedno snazniji“ financiranog od strane MROSP.

Prisustvovali smo treningu pod nazivom “Break the cycle” u sklopu Erasmus+ programa.
Svrha ovog treninga je podrzati razvoj kompetencija osoba koje rade u podrucju ljudskih
prava, s posebnim fokusom na kompetencije potrebne za osporavanje i borbu protiv
seksisticCkog govora mrznje na internetu. Porast seksistiCkog govora mrznje postao je
zabrinjavajuéi problem u internetskim prostorima. Nazalost, seksizam je sveprisutan i
proteze se i izvan digitalnog podrucja, manifestirajuci se u razli€itim oblicima u online i
offline drustvenim interakcijama. Infiltrira se u okruzenja kao Sto su Skole, obitelji,
drustveni krugovi, javni prostori i radna mjesta.
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PoCetkom travnja predsjednik udruge bio je na uruenju ugovora za projekt ,Za bolje
sutra“ u sklopu Poziva ,ZaZeli — prevencija institucionalizacije“. Projektom se osigurava
podrska ranjivim skupinama — starijima i osobama s invaliditetom putem usluga potpore u
svakodnevnom zivotu za ukupno 60 korisnika s podruCja Bjelovarsko — bilogorske
Zzupanije (Grad Bjelovar). Projektom se izravno utjeCe na povecanje socijalne uklju¢enosti
I prevenciju institucionalizacije ranjivih skupina u zajednici.

U Daruvaru smo odrzali psiholoSku radionicu na temu ,Kognitivhe sheme i pristranosti*
organiziranu u okviru 1. godine trogodiSnje programa ,Zajedno snazniji“ koji financira
Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike. PsiholoSku radionicu
za nase ¢lanove odrzala je psihologinja Zana Skalnik.

Sredinom mjeseca predsjednik udruge zajedno sa zaposlenicama sudjelovao je na MS
vikendu odrzanom u Termama Jezer€ica u organizaciji Saveza drustava multiple skleroze
Hrvatske. Okrugli stol, predavanja i radionice o raznim temama odrzali su Marica Miric,
predsjednica SOIH-a te Mladenka Majeri¢ savjetnica za fundraising i menadzment
neprofitnih organizacija. MS vikend usmjeren je na jaCanje kapaciteta udruga Clanica te
razmjenu iskustava zaposlenika udruga ¢lanica SDMSH.

Mjesec travanj zavrSili smo na druzZenju na ,lzletiStu i vinotocju Vinia“ u okviru prve godine
projekta ,Zajedno snazniji“ koji financira MROSP. Samo uredenje je u tradicionalnom
rustikalnom stilu. U sklopu izletiSta moguce je jahanje konja Sto smo Clanovima i
omogudili. Uz ugodno druzenje odrZana je peer podrSka u prekrasnoj prirodi. Ovakva
metoda, predstavlja vazan izvor informacija, podrSke i razumijevanja §to je naSim
¢lanovima dosta bitno za njihovo samoosnazivanje.

U Bjelovaru smo dana 20.05.2024 godine odrzali radionicu na temu ,MS i crijevni mikrobi*
u sklopu projekta ,Zajedno snazniji“ koji je financiran od strane Ministarstva rada,
mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike. Radionicu je vodila Almedina Bunic
dipl.ing.univ.spec.nutr.
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Duna 29.05.2024. obiljezili smo Svjetski dan multiple skleroze organiziran u okviru
provedbe prve godine programa ,Zajedno snazniji“ financiranog od Ministarstva rada,
mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike.

Tihana Grzin¢i¢ dr.med.,spec.neurolog odrzala je predavanje ,Multipla skleroza — rano
ucinkovito lije€enje®. Program smo nastavili nastupom bjelovarskih mazoretkinja ispred
Glazbenog paviljona. Na Standu koji se nalazio na gradskom korzu predstavili smo
radove nasih vrijednih ¢lanova i podijelilipromotivhe materijale s ciliem podizanja svijesti
javnosti o nevidljivim simptomima MS-a i ujedno podrzali kampanju Saveza drustava
multiple skleroze Hrvatske ,Ja sam vise od MS-a“. Zaposlenici DMS BBZ osmislili su Foto
potragu u centru grada. Clanovi su snimali selfije i fotografije te se na taj nagin zabavljali i
opustali. U veCernjim satima Paviljon je zasvijetlio u naran€astoj boji te nam je na taj
nacin Grad Bjelovar pruzio podrsku.

Ovim putem se zahvaljujemo na podrSci i
sudjelovanju u ovogodisnjem obiljezavanju
OB “Dr. Andelko Visi¢” odjelu Neurologije,
Gradu Bjelovaru, Bjelovarsko-bilogorskoj
Zupaniji, Savezu drustava multiple
s — skleroze  Hrvatske, Veleugilitu u
Bjelovaru, Komunalcu d.d., Super radiu,
volonterima, predstavnicima medija i svim
sugradanima te donaciji tvrtke Sambi
P 4 o d.0.0., koji su sa nama obiljezili ovaj za
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nas vazan dan. U okviru provedbe aktivnosti trogodiSnjeg programa ,Zajedno snazniji’
financiranog od Ministarstva rada mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike nasi
Clanovi sudjeluju aktivno u MS vjezbaonici. Razliita su ispitivanja proteklih godina
pokazala da tjelovjezba moze smanijiti posljedice komplikacija MS-a (miSi¢nu slabost,
spastiCnost, umor misSi¢a, kontrakture) i osjecaj stresa te time oCuvati samostalnost.

Kod osoba oboljelih od multiple skleroze cilj je vjezbanje radi o€uvanja kvalitete Zivota,
ublazavanja posljedica bolesti i povecanja izdrzljivosti. Nastavili smo s pruzanjem
fizioterapeutskih usluga koje su prilagodene specificnim potrebama svakog cClana, a
pruzaju se u njihovim domovima na podrucju cijele Bjelovarsko-bilogorske Zupanije. Ova
aktivnost preventivne skrbi za oboljele od MS-a provodi se u okviru trogodiSnjeg
programa ,Zajedno snazniji kojeg financira Ministarstvo rada, mirovinskoga sustava,
obitelji i socijalne politike.

Za kraj ljeta, posjetili smo sportsko-rekreacijski centar Veliki Grdevac. Uzivali smo u
plivanju i cjelodnevnom druzenju.

Aktivnost je provedena u okviru druge godine programa ,Zajedno snazniji“ financiranog
od Ministarstva rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike.
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Krajem rujna smo obiljezili Nacionalni MS dan uz interaktivno predavanje
dr.med.spec.neurolog Tihane Grzin€i¢, pravnika iz Hrvatskog zavoda za socijalni rad
Podruéni ured Bjelovar gde. Andrejane Benart i g. Mladena Rosi¢a te smo imali priliku
vidjeti rezultate istrazivanja kroz anketu bacc.med.techn. Martine Pokos. Zahvaljujemo
svima na odazivu te ujedno nasim donatorima tvrtkama Koestlin d.d. i Sambi d.o.o
Bjelovar.

Od 04.10. do 06.10.2024. godine predsjednik i &lanovi DMS BBZ sudjelovali su XIV.
Hrvatskom simpoziju oboljelih od multiple skleroze u Hotelu Well, Tuheljske Toplice u
organizaciji Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske.

Predavanja o raznim temama i razli€itim podrucjima vaznima za osobe oboljele od MS-a
odrzali su dr.med.spec. neurolog Tea MiroSevi¢ Zubonja, subspecijalist neuroimunologije,
doc.dr.sc. Barbara Barun, prof. psihologije i psihoterapeut Boris Blazini¢, doc.dr.sc.
Tomislav Benjak, dr.med., akademkinja Vanja BaSi¢ Kes, dr.med.spec. neurolog,
prim.dr.sc. Tereza Gabeli¢, dr.med.spec. neurolog, prof.dr.sc. Petar Kes, dr.med.
nefrolog, Anda Mari¢, Marica Miri¢, predsjednica Zajednice Saveza osoba s invaliditetom
Hrvatske — SOIH, univ.mag.med. techn. Zorana Glavas Kuzmani¢, Katarina Lohman
Vuga, dr.med.spec. fizikalne medicine i rehabilitacije, mag.med.techn. Anamarija
Kovacevic¢ i lvica Belina, predsjednik Koalicije udruga u zdravstvu.

Kao i uvijek, ostalo je vremena i za druzenje, razmjenu iskustava i povezivanje Clanova
udruga oboljelih od MS-a s podrucja cijele RH.

PocCetkom studenog, bili smo na dvodnevnom izletu u Termama Jezercica. Uz veselu i
opustenu atmosferu, uzivali smo u izvanrednom ambijentu, bazenima, saunama, hrani te
najbitnije, u sjajnom drustvu. Veselimo se novim zajednickim izletima.

sl Al
Jezercica

TermeJd




Drustvo multiple skleroze

Brodsko - posavske zupanije

. DRUSTVO MULTIPLE SKLEROZE B
" BRODSKO-POSAVSKE ZUPANIJE 8§

Dragi ¢lanovi, suradnici, partneri, prijatelji i volonteri!

Priblizava nam se kraj jo$ jedne godine u kojoj smo zabiljeZili razna dogadanja, zapoceli s
novim projektima/programima, radili na vidljivosti Drustva i trudili se biti na usluzi
¢lanovima i zajednici.

Kao i ranijih godina, kroz nase projekte i programe glavni ciljevi su nam bili: unaprijediti
kvalitetu zivota, zdravlja i socijalne uklju¢enosti oboljelih od multiple skleroze te ¢lanova
njihovih obitelji, medijski popratiti sva vaznija dogadanja te glavne projekte i programe.

Ove godine zavrSili smo s projektnim financiranjem usluge osobne asistencije. Od lipnja
usluga se pruza kao registrirana socijalna usluga, trenutno za 36 korisnika. Do kraja
godine vjerujemo da Ce ta brojka dosedi i 45 korisnika. Mjesecni fond sati trenutno iznosi
5030, dok bi se on do kraja godine trebao povecati na 7000. Svi “stari” korisnici prosli su
potrebnu procjenu Komisije za procjenu potreba korisnika za uslugom osobne asistencije
te im je, uglavhom procijenjena potreba za onoliko sati koliko im i treba, osim korisnika
koji imaju Clana obitelji kao njegovatelja ili zive u dvoc€lanom ili viSeClanom kucanstvu,
gdje se nije uzimalo u obzir u kakvom su stanju korisnici, nego kakva im je obiteljska
situacija.

43



Dvogodi$nji program , Cuvajte nas, vozite nas!“ uskoro zavr§ava te ée mnogi korisnici
usluge prijevoza (starije i nemoéne osobe) ostati bez usluge. Novi krug natjecaja nije
raspisan i ako bude uskoro, proc¢i ¢e dosta vremena do ponovne mogucnosti realizacije
usluge. Od dosta korisnika dobili smo povratnu informaciju kako je ovakav prijevoz,
prilagoden starijim i nemoénim osobama ili osobama s invaliditetom, od velike vaznosti za
njih i daju svaku pohvalu. Svi pitaju da li je usluga stalna ili samo privremena jer je ona
potreba i ne bi trebala biti odredena projektnim/programskim sredstvima, nego stalna.
Nazalost, situacija je takva da se bez dodatnog financiranja izvana, ona neée modi
pruzati i nadalje. Zato se nadamo da ¢e uskoro biti raspisan natjeCaj i da ¢e ova vrlo
trazena usluga nastaviti pruzati u Sto skorije vrijeme.

Ve¢ uhodani projekti:

& Aktivni i s MS-om vol. 4“ financiran od strane Brodsko- posavske Zupanije pokrivao
je rad viseg fizioterapeuta s korisnicima, ¢lanovima Kluba Drustva Nova GradiSka 1 x
tjedno u prostorijama Kluba.

& ,Osnazi se, ukljuci se!“ financira je od strane Grada Slavonskog Broda, pokrivao je
kreativne radionice u prostorijama Drustva u Slavonskom Brodu, grupne vjezbe
Clanova Drustva u Dvorani Vijus u Sl. Brodu te prijevoz korisnika/Clanova udruge
prilagodenim kombi vozilom udruge na razna dogadanja srodnih udruga i na
obiljezavanje Nacionalnog dana MS-a.

Nacionalna zaklada za razvoj civilnog drustva financira Institucionalnu podrSku za
stabilizaciju i/ili razvoj udruge, §to nam je od iznimnog znacajno za redovan rad udruge.
Od iduce godine uc¢i ¢emo u sustavno financiranje, sto ¢e dati dodatnu sigurnost
redovnom radu udruge, no nikako i potpunu neovisnost o drugim projektima/programima
ili obavljanjem dozvoljenih i registriranih djelatnosti (pruzanje socijalnih usluga).

Od iznimne vaznosti bila je i donacija TIKE - Turske agencije za suradnju i koordinaciju,
koja nam je donirala novu opremu na nasem Radiju 92FM za rad u prostoru radija i na
terenu, uredenje prostora Radija (oblaganje zidova potrebnom zvuénom izolacijom),
stolna i prijenosna racunala za potrebe rada Radija i ureda udruge, uredski namjestaj i
opremu, projektor i prijenosna racunala. Ova donacija unaprijedila je digitalnu u€inkovitost
Radija i udruge, omogucila bolje uvjete rada zaposlenika, a u buducnosti i kvalitetniju
organizaciju/provedbu projekata i programa, bolji/kvalitetniji radijski program i vecu
uklju€enost udruge u provedbu aktivnosti lokalne zajednice.




Ove godine, uz obiljezavanje Nacionalnog dana MS-a, obiljezili smo jo$ jedan vazan
datum — 10. rodendan neprofitnog radija udruge — Radija 92FM. Na svecanosti je
prisustvovalo preko 110 sudionika. Pripremljen je bogat sadrzaj s viSe tema koje
zanimaju oboljele od multiple skleroze, ali i pruzaju informacije ostalim sudionicima o
samoj bolesti i aktivnostima udruge. Sudionici su s dogadanja otisli ispunjeni pozitivnom
energijom i nadom u novi susret iduée godine. Ovdje svakako moramo spomenuti i
obilazak nasih teSko pokretnih i nepokretnih ¢lanova. Svake godine grupa predstavnika
udruge obide ovu kategoriju €lanova, a sam obilazak sve uklju¢ene ispuni ,dobrim
vibracijama®“. Posijetitelji s njih odu sretni zbog susreta s dragim ljudima, a prema onome
kako ih se doeka, moze se samo zakljuciti da su i oni jako sretni to im se dode u posjet
te ih svake godine s nestrpljenjem cCekaju. Vazna aktivnost, koju Clanovi takoder s
nestrpljenjem Cekaju, je i sudjelovanje na simpoziju SDMSH (ove godine je bio 14. po
redu), a odrzan je u Tuheljskim toplicama od 4. do 6. listopada 2024. godine. Na njemu je
sudjelovalo 11 ¢lanova udruge. Simpozij je uvijek prilika za razmjenu iskustava, sklapanje
novih poznanstava, ucvrscivanje vec¢ postojecih, ali i velika riznica stjecanja novih znanja i
primanja novih informacija.

Bilo je tu, tijekom godine, joS dosta drugih aktivnosti i koje neéemo sve moci ovom
prilikom navesti, ali ih mozete popratiti na nasim portalima, web stranicama, facebook i
instagram profilima:

¢ www.dmsbpz.hr

¢ www.facebook.com/drustvomultiple.sklerozebpz

& Www.instagram.com/dmsbpz

¢ www.radio92.eu

& www.facebook.com/radio92eu

Na ovim stranicama i profilima vidjeti cete Sto sve radimo, s kime suradujemo, koji su
nam planovi, kako moZzete ostvariti svoja prava, kome se obratiti, kada nas posjetiti i kako
mozete doprinijeti svojim idejama u pripremi novih projekata i programa te tako poboljSati
rad udruge.

Nadamo se da cCete iskoristiti sve kanale kako biste bili aktivni ¢lanovi Drustva i zajednice.
Pridruzite nam se na radionicama, predavanjima, edukacijama i svim ostalim
aktivnostima! S rados¢u vas oCekujemo! Tu smo za vas, ali budite i vi s nama, jer bez vas
se osmisljeni projekti i programi ne mogu provesti.

Do iduceg susreta, sve vas srdacno pozdravljamo i zelimo svako dobro u novoj 2025.
godini te ugodne, zdrave i vesele nadolazec¢e blagdane!



http://www.dmsbpz.hr/
http://www.facebook.com/drustvomultiple.sklerozebpz
http://www.radio92.eu/
http://www.facebook.com/radio92eu

Drustvo multiple skleroze zupanije

Dubrovacko - neretvanske

Dragi prijatelji,
Kako se blizi kraj godine, s ponosom mozemo reci da je 2024. bila uspjeSna za nasu
udrugu. Zahvaljujuéi projektima i programima koja su podrzala resorna ministarstva,
Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga drustva te nas grad i Zupanija, nastavili smo Siriti
djelovanje Drustva multiple skleroze Dubrovacko-neretvanske Zupanije. Time
odgovaramo na sve veci broj ¢lanova i izazove koje donose novi zakoni. Ove smo godine
bili posebno posveceni nasim najteze oboljelim ¢lanovima kroz projekte poput "Briga i
skrb o oboljelima od multiple skleroze", Mobilne timove, Osobnu asistenciju i brojne
radionice u prostorijama udruge.

Posebno smo ponosni na novo partnerstvo s Nacionalnom zakladom, koje nam je
omogucilo zaposljavanje dodatna dva djelatnika u upravi. To je korak koji nam omogucuje
kvalitetniju pomoc¢ oboljelima od multiple skleroze u Dubrovacko-neretvanskoj Zupaniji i
daljnje zapoSljavanje novih ljudi, posebno kroz projekt Osobna asistencija. Zahvaljujuéi
njima i stalnim edukacijama, stjeCemo kapacitete za daljnji rast udruge i konkretniju
podrsku najpotrebitijima. Najveci izazov i dalje ostaje prometna izoliranost nase Zupanije,
zbog €ega trenutno razvijamo projekte koji c¢e nam omoguciti da pomognemo ¢lanovima u
najudaljenijim podrucjima i priblizimo im rad drustva.

Od srca zahvaljujemo nasim volonterima, partnerima i ljudima dobrog srca — bez vas
udruga ne bi opstala. HVALA VAM STO POSTOJITE! U iduéem programskom razdoblju
nastavlamo jacCati partnerske odnose s resornim ministarstvom, Dubrovacko-
neretvanskom Zupanijom, Gradom Dubrovnikom, Gradom Korculom, Op¢inama Konavle i
Zupa Dubrovadka, Crvenim krizem, Caritasom Dubrovatke biskupije, gradskim
prijevoznikom Libertas d.o.0., Du Motionom, Drustvom kineziologa DNZ, odjelom
neurologije i mnogim drugima, koji svojim radom pomazu osobama oboljelim od multiple
skleroze, kao i drugim osobama s invaliditetom u nasoj Zupaniji. Ove smo godine obiljezili
Ove smo godine obiljezili Svjetski
dan multiple skleroze organizacijom
prve samostalne izlozbe fotografija
nase Clanice Asje Berneti¢. Izlozba
je odrzana u prekrasnom
renesansnom vrtu Hotela Lapad, a
okupila je ugledne ljude iz podrucja
kulture, zdravstva i socijalne skrbi. U
sklopu projekta "MS Caffe" ugostili
smo prijatelje iz SDMSH.
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Takoder, i pripadnike HGSS-a, policije i vatrogasaca, koji su nasim ¢lanovima prenijeli
dragocjena znanja o postupanju u kriznim situacijama. U goste su nam dosli i
predstavnici odjela neurologije opce bolnice Dubrovnik. Svoj projekt “HZZ vau€er” su nam
dosli predstaviti zaposlenici podru¢nog ureda HZZ-a. Zaposlenici Podru¢nog ureda
Hrvatskog zavoda za Socijalni rad su u nasim prostorima pomogli nama i nasim
¢lanovima da se $to lakSe snademo s izmjenama zakona o socijalnoj skrbi. Nacionalni
dan multiple skleroze obiljezili smo predstavljanjem novog programa "Tu me znaju, tu
nisam broj..." koji je nastavak naseg programa "Briga i skrb o oboljelima". Novi program
stavlja naglasak na individualni pristup svakom ¢lanu, Sto je omoguceno naSim
povecanim kapacitetima. Ukratko, godina je bila jako sadrzajna i zanimljiva.

Srce nase udruge ¢ine druzenja, posjeti nepokretnim ¢lanovima, radionice u prostorijama
udruge, kao i projekti partnerskih organizacija, medu kojima izdvajamo informiranje i
savjetovanje, grupnu i individualnu psiholoSku pomo¢, vjezbe s kineziolozima, debatne
klubove, kreativne i likovne radionice, terapije pisanjem, Gestalt terapiju, informaticke
radionice, klub plivaca i mnoga druga druzenja.




Drustvo multiple skleroze

Grada Zagreba

Protekla godina za Drustvo multiple skleroze Grada Zagreba, koje broji veliki broj

Clanova, bila je izrazito zanimljiva, turbulentna, ali i vrlo plodonosna.

U 2024. godini Drustvo multiple skleroze provodilo je razliCite aktivnosti u svrhu podrske
nasim ¢lanovima u razliCitim aspektima njihova Zzivota.

Uz potporu Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike provodili
smo program Mobilni tim, na kojem je zaposlena socijalna radnica koja je tijekom Citave
godine bila podrSka ¢lanovima te im pomagala ostvariti njihova prava kako bi u sto vecoj
mjeri mogli biti ravnopravni ¢lanovi zajednice.

Kroz svakodnevni rad na terenu, nastojali smo pruziti podrSku nasim c¢lanovima u
ostvarivanju prava u razliCitim sustavima, u ¢emu smo, u suradnji s nadleznim
institucijama, bili poprilicno uspjesni.

Svakog mjeseca organizirali smo radionice za naSe Clanove, pri ¢emu smo se bauvili
razliCitim temama vaznima nasSim ¢lanovima, a posebno smo ponosni Sto su u tim
radionicama nerijetko sudjelovali i ¢lanovi koji duze vremena nisu izlazili iz svojih
domova, a upravo je cilj nasih radionica bio uklju€ivanje u Zivot zajednice, druzenje,
povezivanje, dijeljenje iskustava i Sirenje naSih poznanstava i prijateljstava.

Nasi Clanovi izrazili su interes za ¢eS¢im okupljanjima, stoga smo oformili i grupu
podrske, koja se sastaje u redovitim vremenskim razmacima, a cilj nam je kroz te susrete
biti kontinuirana i snazna podrska nasim ¢lanovima.

U suradnji s nasim Savezom drustava multiple skleroze Hrvatske i podrskom Grada
Zagreba, provodili smo program ,,Multipraktik" kroz koji smo naSim clanovima osigurali
kvalitetnu, dostupnu i stalnu fizioterapiju, edukaciju i savjetovanje, a program je uspjesno
ukljucio nase ¢lanove u navedene aktivnosti.

Nadalje, od iznimne vaznosti za naSe ¢lanove je i provodenje usluge Osobne asistencije,
pri ¢emu je ova godina za nas bila iznimno izazovna, ali i uspjeSna. UspjeSno smo
savladali izazove oko primjene novog Zakona o osobnoj asistenciji te smo nastauvili
pruzati uslugu osobne asistencije nasim clanovima u potrebi. Pruzanje usluge osobne
asistencije vrlo je izazovan posao, ali rezultati koje donosi su neprocjenjivi, kako nama,
tako i naSim ¢lanovima i osobnim asistentima. Drustvo multiple skleroze Grada Zagreba
trenutno ima Cetrdesetak korisnika osobne asistencije, s tendencijom povecanja tog
broja. Zahvaljujuéi institucionalnoj podrsci Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva,
Drustvo multiple skleroze Grada Zagreba i u ovoj je godini ostvarivalo razli€ite ciljeve, a
upravo je ova podrska iznimno vazna za nas daljnji razvoj i napredak.

Naposljetku, ali ne i najmanje vazno, ova je godina za Drustvo multiple skleroze bila
velika i vazna prekretnica.
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U rujnu 2024. godine provedena je Izborna skupstina te je velikom vecinom glasova
odabran novi predsjednik, g. Miroslav Brandi¢. Svim naSim srodnim udrugama i
suradnicima ovim putem htjeli bismo ukratko predstaviti novog predsjednika, a nadamo
se kako Ce se suradnja sa svima u buduénosti intenzivirati i unaprijediti.

Novi predsjednik Drustva multiple skleroze Grada Zagreba, Miroslav Brandi¢ roden je 22.
travnja 1965. godine, ozenjen je i otac troje odrasle djece, a ponosan djed dvoje unucadi.

ZavrSio je Visu gradevinsku Skolu, a kroz Zivot je stekao razliCita iskustva na razliCitim
poslovima, a izmedu ostalog, i u vodenju firmi, zaposlenika te organizaciji poslova. Od
multiple skleroze boluje od 2006. godine, a njegovo zivotno iskustvo od neprocjenjive je
vrijednosti za naSe Drustvo. Izborom novog rukovodstva Drustvo multiple skleroze uslo je
u novo razdoblje, a nova energija, ideje i kreativnost novog rukovodstva i zaposlenika
iznjedrile su mnoge planove za buduc¢nost, a na korist i u dobrobit nasih ¢lanova. Novo
rukovodstvo susrelo se s mnogim izazovima, ali su mnogi uspjeSno savladani te pri kraju
ove godine mozemo rec¢i da smo ponoshi ha posao koji smo obavili od preuzimanja
duznosti. Naisli smo na mnoge prepreke i nemale probleme, ali smo i uz manjak
djelatnika, vrlo uspjesSno nastavili s radom bez teSko¢a za nase ¢lanove. U tome nam je
od iznimne vrijednosti bila podrSska Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske te svih
relevantnih institucija koje su nam ukazale povjerenje i dale vjetar u leda za daljnji rad i
razvoj. Predsjednik Miroslav Brandi¢, dopredsjednica Manuela Vracar, Cclanovi
predsjedniStva i socijalna radnica, svatko sa svojim znanjem, zivotnim iskustvom,
kreativnoS¢u i novim idejama doprinosi radu naseg Drustva. Cilj novog rukovodstva je
voditi Drustvo multiple skleroze na odgovoran i savjestan nacin, a za kona¢nu dobrobit
nasih ¢lanova. Nastavljamo s provedbom aktivnosti socijalnog rada i provedbom usluge
osobne asistencije. Planiramo nastaviti primati sustavnu podrsku Nacionalne zaklade za
razvoj civilnog drustva te u buduénosti Siriti nase aktivnosti i raditi Sto viSe i bolje u
interesu nasih ¢lanova. Cilj nam je aktivirati i ukljuCiti naSe ¢lanove, vjerujuéi kako svaki
nas ¢lan ima nesto Cime moze doprinijeti zajednici u cjelini. Nas cilj je otvoriti vrata
Drustva multiple skleroze za sve koji se Zele ukljuCiti na bilo koji nacin, okupljati i
povezivati nase &lanove te im pruzati ono $to im je potrebno. Zelimo biti mjesto na kojem
Ce oboljeli od multiple skleroze dobiti podrsku, savjet i uslugu koja im je potrebna, a da to
mjesto bude podrzavajuce, sigurno i stabilno. Veselimo se svakom novom izazovu i
pozivamo Vas da nam na tom putu pruzite podrsku.
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Drustvo multiple skleroze

Istarske zupanije

Dragi nasi Clanovi, dragi prijatelji!
Drustvo multiple skleroze Istarske Zupanije je u 2024. obiljezilo dva desetljeca djelovanja
kroz brojne aktivnosti i dogadaje usmjerene na podrsku oboljelima od multiple skleroze te
na povecanje svijesti javnosti o ovoj bolesti. Povodom Nacionalnog dana multiple
skleroze 27. rujna, Drustvo je organiziralo okrugli stol ,,(Su)Zivot s multiplom sklerozom” u
Puli, na kojem su struénjaci, predstavnici institucija i oboljeli raspravljali o klju¢nim
izazovima i potrebama oboljelih. Sastanku je prisustvovao Pravobranitelj za osobe s
invaliditetom i predstavnici lokalne vlasti, koji su naglasili potrebu za vecim
razumijevanjem poslodavaca prema oboljelima, posebno u vezi prilagodbe radnih mjesta
i zaposljavanja. Tijekom godine, Drustvo je nastavilo pruzati psiholosku podrsku kroz
program ,Mobilni tim — uvijek uz vas,” organizirajuci grupne i individualne radionice koje
financira Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike. PsiholoSke
usluge pomogle su ¢lanovima da se prilagode promjenama i lakS§e nose sa simptomima
bolesti. Uz psihologku podrsku, DMS 1Z aktivno sudjeluje u javnim dogadanjima, poput
konferencija o digitalnoj pristupacnosti i inkluziji, ¢ime osnazuje svoju poziciju u lokalnoj
zajednici. Kao i uvijek i u svakoj prilici naglaSavamo vaznost edukacije poslodavaca o

sposobnostima  radno  sposobnih
oboljelih, istiCu¢i da osobe s MS-om
mogu biti produktivni i odlicni radnici,
ali da poslodavci Cesto nisu svjesni
poticaja za zapoSljavanje osoba s
invaliditetom. Ovaj drustveni
angazman naglasava vaznost
prilagodbi na radnom mjestu i
razumijevanja kako bi se oboljelima
omogucilo aktivno sudjelovanje u
drustvu. Zdrava osoba radi posao, ali
osoba s invaliditetom koja dobije
posao radi i zivi taj posao. Da dokaze
da moze, Sefovima i sebi! NasSa se
Udruga tako kroz 2024. istaknula kao =
klju¢an podrzavatelj i zagovornik £
prava oboljelih, nastavljaju¢i s |
projektima i inicijativama koji promiCu | '
inkluziju i razumijevanje za sve koji se
suoCavaju s ovom slozenom boles¢u.
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B R e 1 1

Jedan od predivnih primjera na koji smo ponosni je i odli€cna suradnja sa Medicinskom
Skolom iz Pule Ciji nas ucCenici i profesori posjecuju redovito i odslusaju sa zavidnom
paznjom sva predavanja. Nadam se da su dobro usvoijili ono Sto smo ih naudili i da ¢e
ste€ena znanja Koristiti kad im ,pod ruku“ dodu osobe oboljele od MS-a, a prvo od svega
je iskrena empatija, lijepa rije€ i osmijeh kao nesto Sto je besplatno, a pomogne jako
puno!

Ponosni smo i na sve nase osobne asistente koji korisnicima pruzaju ruku sigurnosti,
pomodi i lakSeg Zivota.

Hvala i mojim desnim rukama Fani i Loreni bez kojih ova udruga ne bi bila ista! <3
Naravno, sve bi ovo bilo jako teSko, ako ne i nemoguce, da iza nas ne stoji cijeli red
donatora, od Ministarstva rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike, Istarske
Zupanije, Gradova i Opéina u lIstri, privatnih tvrtki do nasih sugradana! | na tome im
VELIKA HVALA!

Tijekom 2024. godine provodili smo slijedece aktivnosti, programe i projekte:
¢ PROGRAM OSOBNI ASISTENT - POMOC OBOLJELIMA OD MS-a PRILIKOM
STVARANJA PREDUVJETA ZA NEOVISAN ZIVOT | PROVEDBA USLUGE
OSOBNE ASISTENCIJE SUKLADNO ZAKONU O OSOBNOJ ASISTENCIJI
Tijekom 2024.g. nastupile su znacajne promjene vezano za uslugu osobne asistencije
zbog primjene novog Zakona o osobnoj asistenciji. S tim u vezi, suo€avamo se s brojnim
izazovima i birokratskim teSko¢ama, te se nadamo, da ¢e se s vremenom kao uvijek, i to
rijeSiti. S druge strane, dobra je vijest da usluga postaje dostupna ve¢em broju osoba s
invaliditetom, Sto ranije nije bio slu¢aj. 1z mjeseca u mjesec, Sirimo uslugu osobne
asistencije, sukladno dobivenim rjeSenjima korisnika od strane Zavoda za socijalni rad
koji odobrava uslugu. Trenutno imamo 21 korisnika usluge i 20 zaposlenih osobnih
asistentica diljem Istre. Usluga osobne asistencije ukljuCuje: pomo¢ osobama s najtezom
vrstom i stupnjem invaliditeta pri ustajanju, odrzavanju osobne higijene - kupanju,
oblacenju, odlasku na toalet, uporabi pomagala, kupovini, pripremi hrane, odrZavanju
higijene u kuéi, pratnju i pomo¢ u socijalnim aktivhostima, pomoé¢ pri obavljanju
administrativnih poslova i pomo¢ pri radnim aktivhostima prilagodeno individualnim
potrebama korisnika. Program/uslugu financira Ministarstvo rada, mirovinskoga sustava,
obitelji i socijalne politike.
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4 PROGRAM "REHABILITACIJA ZA OSOBE S INVALIDITETOM"

Kontinuirana rehabilitacija osoba s multiplom sklerozom vazna je komponenta njihovog
ljeCenja. S obzirom da zdravstveni sustav ne omogucuje rehabilitaciju oboljelih od
multiple skleroze u dovoljnoj mjeri, kako bi unaprijedili isto, i ove godine nastavili smo
provedbu redovnog programa udruge koji ukljuCuje: vjezbe (Pula, Labin, Umag, Porec,
Novigrad, Rovinj, po potrebi i ostala mjesta u Istri), masaze, limfnu drenazu,
refleksoterapiju, plivanje u bazenu, terapijsko jahanje, bowen i emmett tehnike,
kraniosakralnu terapiju, aktivno okupljanje i druzenje ¢lanova, nabavku
vitamina/preparata/proizvoda za osobnu higijenu i sl.

Program tijekom 2024.g. sufinanciraju: Grad Pula, Opéina Tar, Istarska Zupanija i razni
donatori (organizacije, poduzeca i gradani).

4 MOBILNI TIM - UVIJEK UZ VAS

Takoder, u svrhu poboljSanja rehabilitacije oboljelih, oCuvanja pokretljivosti i mentalne
stabilnosti, kao i pruzanja potrebne podrSke u informiranju, rjeSavanju razliitih prava i
sli€no, nastavljamo s provedbom programa ,Mobilni tim — uvijek uz vas®.

Program ukljuCuje: angaziranje psihologinje i zapoSljavanje fizioterapeutice, usluge
psihosocijalne podrske/savjetovanja (u grupi i individualno) osoba s invaliditetom i/ili
&lanova njihovih obitelji te zaposlenika DMS |IZ vezano za rad s OSI, usluge rehabilitacije
— vjezbe, masaze, manualnu limfnu drenazu, emmett tehniku, ultrazvuk po seltzeru,
usluge informiranja i administrativne podrske, druzenje ¢lanova /peer podrsku.

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

Uz navedeno ¢lanovima, kao uvijek omogucujemo:

# knjizniéne usluge (besplatna posudba knjiga u Puli, Vodnjanu, Zminju, Umagu,
Rovinju, Porecu, Buzetu, Pazinu, Peroju) §to nam iz godine u godinu omogucéavaju
Gradske knjiznice u spomenutim podrucjima.

4 nabavku i posudbu ortopedskih pomagala bez naknade

& darivanje pelena, uloZaka i podloski ¢lanovima

& suradujemo s drugim Udrugama ukljuCuju¢éi se u provedbu njihovih
programa/projekata. Tako, kao i svake godine, &lanovi DMS 1Z prisustvuju Simpoziju
oboljelih od multiple skleroze i 2. Networking Meetu mladih s MS-om u organizaciji
Saveza druStava multiple skleroze Hrvatske. Na dogadajima su odrzana brojna
korisna predavanja od strane stru¢nih osoba. Takoder, prisustvuju 29. Hrvatskom
Simpoziju osoba s invaliditetom s medunarodnim sudjelovanjem u organizaciji SOIH
— a, okruglom stolu pod nazivom "Podizanje svijesti o vaznosti zdravlja oboljelih od
MD" u organizaciji DDI, 18. Simpoziju Drustva distroficara Istre ,Napredak u lijeCenju i
podrsci osobama s invaliditetom® i brojnim ostalim edukacijama.
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Uz navedeno, kontinuirano suradujemo sa Srednjom medicinskom Skolom Pula ciji
ucenici i profesori dolaze u Udrugu u cilju boljeg upoznavanja sa dijagnozom multiple
skleroze, potrebama oboljelih, komunikacijom sa istima i radom Udruge.

Zahvaljujemo na podrSci Ministarstvu rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne
politike, Istarskoj zupaniji, Gradu Pula, Opcini Tar, Gradskim knjiznicama i Citaonicama
Puli, Vodnjanu, Zminju, Umagu, Rovinju, Poredu, Buzetu, Pazinu, Peroju i brojnim
donatorima — poduzecima, obrtima i gradanima u lIstri koji iz godine u godinu uvijek
podupiru rad nase Udruge.

Ove godine napustili su nas nasi dragi ¢lanovi/ice: Kranj€ec Katarina i Ton€i¢ Lucano.
Pocivali u miru.
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Drustvo multiple skleroze

Karlovacke zupanije

Dragi nasi prijatelji!

Drustvo multiple skleroze Karlovacke zupanije u 2024. godini nastavlja s provedbom i
realizacijom niza raznih projektnih aktivnosti, pruzajuci podrsku za 112 nasih ¢lanova i
Clanica gdje smo zajedno velika medusobna podrSka. Zahvaljuiemo se svim dragim
prijateljima, kolegama iz udruga, osobnim asistentima, gradanima, suradnicima $to su
svojim angazmanom, zeljom i voljom uvijek bili velika podrSka u nasem radu i kako kaze
jedan gospodin: , Hvala Vam Sto se trudite i pomazete bolesnim ljudima, mi trebamo biti
Vama zahvalni“. Ova godina je za nas donijela mnostvo pozitivnih promjena, a jedna od
N njih je novoizabrana
predsjednica Maja Likovi¢
Cipuri¢, mag.act.soc. koja
svojim radom i trudom
uvelike doprinosi vidljivosti i
poboljSanju polozaja osoba
s multiplom sklerozom u
nasoj zajednici. Zahvaljuje-
mo se od srca nasem
dosadasnjem predsjedniku

Radivoju koji je svojom podrSkom, pozitivnim i veselim duhom dao svoj veliki i znacajan
doprinos radu udruge i nasem krugu bliskih ljudi, ¢lanova i suradnika.

Takoder, zapocCeli smo pruzanje licencirane usluge osobne asistencije te smo ponosni Sto
smo postali korisnici institucionalne podrSke Nacionalne zaklade za razvoj civilnog
drustva za stabilizaciju i/ili razvoj udruge.

Programi i projekti koje smo uspjesno zapoceli, odradili i nastavili daljnju provedbu su:

& dvogodisnji program ,Osobni asistenti za oboljele od multiple skleroze® s najtezim
stupnjem invaliditeta koji obuhvaca 10 korisnika s podruCja Karlovacke Zzupanije
(grada Karlovca, Ogulina i Duga Rese — Ministarstvo rada, mirovinskog sustava,
obitelji i socijalne politike).

& trogodisnji program ,Sufinanciranje rada Drustva multiple skleroze Karlovacke
Zupanije” — Grad Karlovac

& trogodisnji program ,PodrSka i jaCanje kapaciteta rada Drustva multiple skleroze
Karlovacke zupanije” — Karlovacka zupanija
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& ,Psihosocijalnom podrskom i terpijskim jahanjem do kvalitetnije skrbi za osobe s
multiplom sklerozom® projekt sufinanciran od strane Karlovacke Zupanije gdje
pruzamo psihosocijalnu podrsku kroz grupne radionice i individualna savjetovanja te
vrlo vrijednu terapijsku uslugu terapijskog jahanja koje uvelike pomaze boljitku
zdravlja osoba s multiplom sklerozom, a uz to proveli smo senzibilizacijsko
edukativne aktivnosti u Osnovnoj skoli ,Barilovi¢c® i Medicinskoj Skoli Karlovac.

¢ ,Plovidbom zajedniCkim snagama do razvoja Drustva multiple skleroze Karlovacke
Zupanije“ projekt sufinanciran od strane Grada Karlovca u kojemu smo odrzali Team
building predsjedniStva, nadzornog odbora, partnera, zaposlenika i ¢lanova Drustva
multiple skleroze Karlovacke Zupanije koji je ujedno bio i susret Clanova na lokalitetu
kontinentalnog turizma Zitna lada u Brodanima. Provedeno je informiranje ¢lanova o
zakonskim novinama te edukativne aktivnosti za ucenike Medicinske Skole Karlovac
koji su kod nas na praksi i pruzili fizikalnu terapiju Ultrazvuka po Seltzeru nasSim
Clanovima.

& ,Sva lica multiple — kreativne radionice i izlozba radova osoba s multiplom sklerozom*
projekt sufinanciran od strane gradske tvrtke Vodovod i kanalizacija d.o.o. gdje
provodimo kreativne radionice s osobama s multiplom sklerozom C¢iji ¢e radovi biti
postavljeni na izlozbi pod nazivom ,Sva lica multiple® u Kinu Edison povodom
Medunarodnog dana osoba s invaliditetom i Medunarodnog dana ljudskih prava.

& ,Menstrualno zdravlje Zena s multiplom sklerozom u Karlovackoj Zupaniji“ projekt
financiran sredstvima tvrtke Dm-drogerie markt d.o.0. kroz kojeg u suradnji s
Forumom mladih s MS-om Hrvatske: podizemo svijest javnosti o menstrualnom
zdravlju Zzena s multiplom sklerozom, provodimo online kampanju MenStruiraj se i
aktivnost Hengaj Mengaj te provodimo u timu od patronazne sestre, lijeCnice i
socijalne radnice online i uZivo grupe podrske vezane uz menstrualno zdravlje i kuéne
posjete Zenama Kkorisnicama usluge osobne asistencije vezano uz njihovo
menstrualno zdravlje.

Sudjelovali smo na svim vaznim i znaCajnim dogadanjima od obiljezavanja Nacionalnog
dana invalida rada Hrvatske, 21. oZujka u Poduzetnickom inkubatoru grada Duga Rese,
Udruga invalida rada i ostalih osoba s invaliditetom grada Duga Rese odrzala je panel
raspravu na temu zastite invalida rada starije Zivotne dobi te kako poboljSati njihov
polozaj.

& odrzali aktivhost MS Caffe za naSe €lanove u organizaciji sa Savezom drusStava
multiple skleroze Hrvatske i suradnji s neurologom doc. Ervinom Janci¢om.
Zahvaljujemo se predsjedniku Saveza gospodinu Zeljku Pudiéu, izvrénoj direktorici
Dijani Roginic¢ i strucnoj suradnici za socijalne usluge Luciji LjubiC.
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& sudjelovanje tajnice i predsjednice na intenzivhom, inspirativnom MS Vikendu za
predsjednike i zaposlenike u organizaciji Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske
u Termama Jezercica. Predsjednica Maja Likovi¢ Cipuri¢ je bila i dio programa treceg
dana MS vikenda zajedno s @forummladih.fmshr.

¢ sudjelovali smo na obiljezavanju Medunarodnog dana obitelji u organizaciji Saveza
udruga osoba s invaliditetom Karlovacke Zupanije gdje je odrzana tribina pod
nazivom ,,PodrSka zajednice obiteljima osoba s invaliditetom" u sklopu trogodisSnjeg
programa ,IzjednaCavanje moguénosti za osobe s invaliditetom u Karlovackoj
Zupaniji".

& sudjelovanje sa Clanicama na 2. Networking meet-u mladih s MS-om u Opatiji gdje
smo se odlicno proveli, saznali nove informacije, stekli bogata iskustva i
psihosocijalnu podrsku koja je bila od velikog zna€aja za nase Clanice.

& obiljezili Svjetski dan multiple skleroze na druzenju sa nasSim ¢lanovima provodedi
kampanju #jasamviseodmsa sa Savezom drustava multiple skleroze Hrvatske i u
suradnji sa Gradskim kazaliStem "Zorin dom" Karlovac koji je zasvijetlio naranCastom

bojom Cime se zahvaljuiemo na doprinosu osvjeStavanja javnosti i zajednice o
multipli sklerozi.

4 Nacionalni dan multiple skleroze obiljezili smo zajedniCkim izletom Clanova, odrzali
Team building predsjednistva, nadzornog odbora, partnera i nasih zaposlenika na
predivnom lokalitetu kontinentalnog turizma Zitna lada u Brodanima.

& sudjelovali smo na obiljezavanju 45 godina djelovanja Saveza drustava multiple
skleroze Hrvatske &jja smo udruga &lanica. Cast nam je $to smo dio
@savezdrustavamultipleskleroze i zajedni¢kim snagama djelujemo i stvaramo bolje
uvjete za zivot s multiplom sklerozom jer vjerujemo u Hrvatsku bez prepreka za
osobe s multiplom sklerozom. Uvelike smo ponosni na djelovanje Foruma mladih s
MS-om Hrvatske koji je nova snaga zajednice, a premijerno je prikazan i film "G35"
koji je nastao idejama fMSHr. Zahvaljujemo nasim uzornim ¢lanovima koji su bili s
nama ovaj vikend i svim osobama s multiplom sklerozom iz Karlovacke Zupanije zbog
kojih postojimo. Snaga za promjene je u nama.
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https://www.instagram.com/_u/forummladih.fmshr?fbclid=IwZXh0bgNhZW0CMTAAAR2aJwE-qCaRV6ya048DOgUFwHkBWN3gf-hlaoMb1VGYWBmtV8oXNaO8hnA_aem_DndLHGNtyQjQhldou_Zw3Q
https://www.facebook.com/hashtag/jasamviseodmsa?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVJ7sLJS1VTadu5zPMM0y_qNnZfISgzfY2h16VnUA_3VgSPBPTaXbo2fbW_afPWzIILe60uV_sHv9jP5oiDz0iMS4CSDbQKDymkEyhj9mTSnxd56DmweIQLDYWYv4wBQfJOLZBZ852USq4fnoHgfHZ54UQ6knCYLKBQPMp31cGuQ9WPw8qnZqjVRZ9CQnms9Z8&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/zorin.karlovac?__cft__%5b0%5d=AZVJ7sLJS1VTadu5zPMM0y_qNnZfISgzfY2h16VnUA_3VgSPBPTaXbo2fbW_afPWzIILe60uV_sHv9jP5oiDz0iMS4CSDbQKDymkEyhj9mTSnxd56DmweIQLDYWYv4wBQfJOLZBZ852USq4fnoHgfHZ54UQ6knCYLKBQPMp31cGuQ9WPw8qnZqjVRZ9CQnms9Z8&__tn__=-%5dK-R
https://www.instagram.com/_u/savezdrustavamultipleskleroze?fbclid=IwZXh0bgNhZW0CMTAAAR2aJwE-qCaRV6ya048DOgUFwHkBWN3gf-hlaoMb1VGYWBmtV8oXNaO8hnA_aem_DndLHGNtyQjQhldou_Zw3Q

& sudjelovali smo na 29. Hrvatskom simpoziju osoba s invaliditetom s medunarodnim
djelovanjem u organizaciji Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske. Ispred
Drustva multiple skleroze Karlovacke Zupanije prisutne su predsjednica Maja Likovi¢
Cipuri¢, tajnica Jasmina Slavnié i &lanica Nadzornog odbora DMSKZ Josipa Urem. Uz
mnoga korisna predavanja i nove informacije, sudjelovanjem na ovom skupu,
produbljujemo suradnju i izmjenjujemo znanja i vjestine s drugim organizacijama civilnog
drustva s kojima suradujemo dugi niz godina, a to su prvenstveno nasa krovna
organizacija Savez druStava multiple skleroze Hrvatske, Udruga invalida rada i ostalih
osoba s invaliditetom Grada Duga Resa, Drustvo tjelesnih invalida te mnoge druge
organizacije civilnog drustva populacije osoba s invaliditetom dillem Hrvatske, ali i
KarlovaCke zupanije. Zahvaljuiemo na velikoj podrSci Pravobranitelja za osobe s
invaliditetom Hrvatske gospodinu Dariju JuriSi¢u te predsjednici Zajednice saveza osoba
s invaliditetom Hrvatske gospodi Marici Miric.

Veselimo se novim stvarima, promjenama, izazovima, prijateljstvima i svemu $to nam
Zivot nosi. Sigurni smo u svoju snagu i vjeru za pomoc i podr§ku osobama s multiplom
sklerozom.

Savez drudtava
4 ultiple  kleroze
i




Drustvo multiple skleroze

Koprivnicko - krizevaCke zupanije

Dragi nasi Clanovi, prijatelji i suradnici!

Pri kraju smo jo$ jedne radne godine,
pune izazova. Drustvo, u ovom trenutku,
broji 108 Clanova s podrucja Koprivnicko- [
krizevatke Zupanije. Sudjelovali smo na 8
seminarima i simpozijima te Clanovima '
pruzamo najnovije informacije o multipli
sklerozi. Udruzili smo snage i pomogli
nasoj Clanici, iz okolice Koprivnice, €ija je
kuCa stradala u poplavi. Organiziramo
struCna interaktivha predavanja, razliCite
radionice i druzenja za ¢lanove. Provodi
se kvalitetna i korisna terapija
ultrazvukom po Seltzeru za oboljele od
multiple skleroze. Da bismo terapiju
mogli provoditi, financijski nas podrzavaju
Grad Koprivnica, Grad BDurdevac i
pojedine opc¢ine koje na svom podrucju
imaju  Clanove oboljele od multiple & g ) -
skleroze. Uz financijsku potporu Grada Koprivnice i Koprivni¢ko-krizevacke zupanue
osigurali smo vitamine za svakog naseg €lana, Ciji dio osigurali smo i putem donacije.
Drustvo je licencirani pruzatelj socijalnih usluga te nastavlja s pruzanjem usluge osobne
asistencije. Uslugu trenutno koristi 19 korisnika, a zaposleno je 17 osobnih asistenata.
Usluga osobne asistencije je, uz ostale socijalne usluge, vrlo vazna za ocuvanje
dostojanstva i poboljSanje kvalitete Zivota osoba s invaliditetom. Osobnom asistencijom
sprijeCava se institucionalizacija osoba s invaliditetom; uz pomo¢ i potrebnu podrsku
osobnog asistenta, osobe s invaliditetom mogu obavljati svakodnevne aktivnosti i ostati u
sigurnosti vlastitog doma. Stupanjem na snagu Zakona o osobnoj asistenciji, mogu nam
se obratiti i ostali potencijalni korisnici usluge osobne asistencije. Nositelji smo projekta
,Zelim dobar Zivot II* (Zazeli - prevencija institucionalizacije). Nastavljamo s pruzanjem
usluge potpore i podrske u svakodnevnom zivotu za osobe s invaliditetom i starije osobe
s podrucja Koprivnice i pripadajucih naselja. U ovom trenutku uslugu koristi 69 korisnika,
a zaposleno je 10 pruzatelja usluge. Usluga obuhvaéa pomo¢ u kuéanstu, pratnju u
socijalnim aktivnostima i pomo¢ pri ispunjavanju individualnih potreba korisnika. Projekt
sufinanca Europska unija iz Europskog socijalnog fonda plus, a isti traje do 12.3.2027.
godine. Na$ strucni tim sudjelovao je na radnom MS vikendu koji je odrzan u travnju u
Termama ,Jezercica“. Dobili smo najnovije informacije o usluzi osobne asistencije,
sudjelovali u radionicama o strateSkom planiranju i upoznali predstavnike Foruma mladih
s MS-om Hrvatske. Za naSe Clanove, organizirali smo razliita predavanja, radionice,
sportske aktivnosti i druzenja.
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Svjetski dan multiple skleroze obiljezili smo sljedeéim aktivnostima: Za ¢lanove Drustva
odrzano je predavanje i antistres radionica "UDAHNI MIR-IZDAHNI STRES" koja je
temeljena na mindfulness metodi. Predavanje i radionicu odrzala je prim. dr. sc. Davorka
Gazdek, dr. med., spec. javnog zdravstva-adiktolog.

Odrzali smo 4. humanitarnu bicikljadu ,Biciklirajte s nama za one koji ne mogu“ uz
potporu biciklistickog kluba ,Rotor” Koprivnica i uz pratnju PU Koprivni¢ko-krizevacke
Zzupanije. Ovu aktivnost podrzalo je vise od 100 biciklista razli€itih dobi s istim ciljem:
isticanje vaznosti fiziCke aktivnosti za osobe s multiplom sklerozom.

Takoder, zgrada Gradske vijecnice u Koprivnici svijetlila je naran€astim svjetlom, a svoj
doprinos dali su i neki naSi ¢lanovi u naran€astim majicama.

Bili smo sudionici 16. utrke u invalidskim kolicima u organizaciji Sportske udruge tjelesnih
invalida Koprivnica. Nase Clanice natjecale su se u kategoriji teze pokretni i osvojile su 2.
i 3. mjesto. Sudjelovanjem u utrci, obiljezili smo Europski tiedan mobilnosti.

Nasi su Clanovi sudjelovali na 21. susretu osoba s invaliditetom Hrvatske ,Krizevci 2024 .
Susretom je omoguéeno upoznavanje ¢lanova iz razli€itih udruga uz sportske igre i ples.

Sudjelovali smo na 32. Kestenijadi u Podravini u organizaciji HPB ,Bilo“ Koprivnica. U
Planinarskoj kuc¢i ,Anin vrh organizirano je druzenje uz pecCenje kestena. Svake godine
sa zadovoljstvom se odazovemo i uvijek se vratimo prepuni pozitivnih dojmova.

Obiljezili smo Nacionalni dan multiple skleroze prigodnim druZenjem s nasim ¢lanovima-
ugostili smo lijeCnicu Melitu Bilic-Genter, dr.med.spec.neurolog iz Opce bolnice
.dr.Tomislav Bardek“ Koprivnica, koja je spremno odgovarala na brojna pitanja ¢lanova.
Puno novih i korisnih informacija o lije€enju multiple skleroze, saznali smo na XIV.
Hrvatskom simpoziju oboljelih od multiple skleroze koji je odrzan od 4. do 6. listopada
2024. godine u Tuheljskim Toplicama u organizaciji Saveza drustava multiple skleroze
Hrvatske.




Bili smo sudionici 29. Hrvatskog simpozija osoba s invaliditetom s medunarodnim
sudjelovanjem u organizacij Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske. Na simpoziju se
govorilo o umrezavanju i zajedniCkim planovima za prevladavanje izazova osoba s
invaliditetom i osoba s MS-om u Hrvatskoj.

U prostorijama Drustva, odrzali smo MS Caffe u suradnji sa Savezom drustava multiple
skleroze Hrvatske. Na druzenje uz kavu stigli su nam predstavnici Saveza i lijecnici
specijalisti iz koprivni¢ke bolnice. O dijagnosticiranju i lijeCenju multiple skleroze govorio
je Mark Juraj Poje, dr.med.spec.neurolog, dok je Sanja Svarc-Janjanin,
dr.med.spec.fizikalne medicine i rehabilitacije govorila o fizikalnim terapijama u bolnici i u
toplicama.

Za clanove smo organizirali i struCno savjetovanje o ostvarivanju prava iz sustava
socijalne skrbi: najnovije informacije predstavile su nam socijalna radnica i pravnica iz
Hrvatskog zavoda za socijalni rad, Podruéni ured Koprivnica.

Rad Drustva kroz godinu, predstavili smo gostovanjima u emisijama lokalnih radijskih
postaja. Uz radni dio, uspjeli smo se i zabaviti na kreativnim radionicama, a izradene
predmete izlozili smo na Standu povodom Uskrsa. Zabavili smo se i na druZenjima koja
su organizirali nasi vrijedni €lanovi.

Ovim putem zahvaljujemo svima koji podrzavaju na$ rad: Zahvaljujemo lokalnoj upravi i
samoupravi na odobrenim sredstvima kako bismo kontinuirano mogli provoditi aktivnosti
za nase Clanove. Zahvaljujemo i nasim lokalnim medijima koji nas redovno prate u svim

nasem Savezu na uvijek dobroj suradniji.
Drustvo multiple skleroze KoprivniCko-krizevacke Zupanije i dalje ¢e aktivno raditi u
interesu Clanova - projektima, programima i aktivhostima promicat c¢e vidljivost i

poboljSanje kvalitete Zivota osoba s multiplom sklerozom i osoba s invaliditetom.

Svima Saljemo srdacne pozdrave!
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Drustvo multiple skleroze

Krapinsko - zagorske zupanije

Dragi ¢lanovi, volonteri, suradnici i prijatelji Drustva multiple skleroze Krapinsko-zagorske
Zupanije,

Iza nas je joS jedna godina puna izazova, ali i uspjeha, koji su postignuti zahvaljujuci
nasoj zajednickoj predanosti i solidarnosti. Svaka godina donosi nove izazove, no isto
tako i prilike da ucinimo zivot s multiplom sklerozom laksim i kvalitetnijim za sve oboljele,
njihove obitelji i sve one koji se nalaze u naSem okruzenju. Nasa misija ostaje i dalje
nepromijenjena — pruziti podrSku osobama s MS-om, podizati svijest 0 ovoj kroni¢noj
bolesti i promicati prava osoba s invaliditetom te ih ukljuciti u drustveni Zivot. S obzirom
da je naSe Drustvo korisnik institucionalne podrske Nacionalne zaklade za razvoj civilnog
drustva, i ove godine posvetili smo se provodenju mnogih projekata i programa, a
najvaznije aktivnosti i inicijative koje smo realizirali su definitivno provodenje usluge
osobne asistencije kroz Zakon o osobnoj asistenciji putem kojeg mnogi nasi Clanovi su
dobili uslugu u veéem obimu, a isto tako usluga je postala dostupna i onima koju ju do
sada nisu Kkoristili. Ve¢ do sada usluga se pruza za ukupno 33 korisnika, ali svakodnevno
stizu upiti i rjeSenja za ukljuCivanje novih korisnika. |zazovno je zaposSljavati toliki broj
osobnih asistenata, ali moramo biti spremni na svaki izazov kako bi nasi korisnici imali
uslugu koja im je itekako potrebna. Osim osobnih asistenata svake godine osiguravamo i
uslugu pomocnika u nastavi za djecu s teSko¢ama u razvoju, pa se usluga nastavlja i ove
godine kroz partnerstvo sa Zupanijom i osnovnim i srednjlm Skolama s podrucja nase

zupanije.Nova usluga koju smo osigurali &% &
korisnicima na terenu je pomocC u Kuci

za ukupno 36 korisnika kroz Projekt
PULS, financiran iz  Europskog
socijalnog fonda Plus (ESF+).
Projektom se povecava kvaliteta Zivota
korisnika kroz pomo¢ u kuéanskim
poslovima, nabavci namirnica,
odrzavanju higijene i drustvenu podrsku.
Projekt omogucava starijim osobama i :
psobama s invaliditetom da Zive dostojanstvenije i sigurnije u vlastitim domowma Svak|
korisnik dobiva prilagodenu podrSku u skladu s vlastitim potrebama, $to omogucava
ucinkovitije rjeSavanje svakodnevnih izazova. Uz pomo¢ u osnhovnim aktivnostima,
korisnici mogu duZe ostati u svojim domovima, ¢ime se odgada ili sprjeCava potreba za
institucionalnom skrbi. Projekt PULS nije samo prakti€na pomo¢ za korisnike, ve¢ i vazan
korak prema stvaranju drustva u kojem se potrebe svakog pojedinca prepoznaju i
zadovoljavaju s postovanjem i dostojanstvom.
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Zivot s multiplom sklerozom zahtijeva ne samo fiziku, veé i emocionalnu prilagodbu.
PsiholoSka podrska je klju¢ni faktor koji omoguéava osobama oboljelima od MS-a da se
bolje nose s boleScu, unaprijede kvalitetu svog Zivota i saCuvaju emocionalnu dobrobit.
Zato je vazno pruZiti im pristup stru€njacima koji razumiju specifi¢ne izazove s kojima se
suoCavaju, te im pomoci da se osjecCaju podrzano i osnazeno, Sto kroz nas trogodisniji
program kao i lokalne projekte radimo svakodnevno, individualno ili grupno.

Kako multipla skleroza moze znacajno utjecati na motoricke funkcije osobe, uzrokujuci
slabost miSi¢a, poteSkocCe s ravnoteZzom, smanjenu koordinaciju i umor, fizioterapija igra
kljuénu ulogu u rehabilitaciji oboljelih od MS-a, jer pomaze u oCuvanju pokretljivosti,
jaCanju misica i prevenciji komplikacija koje mogu nastati uslijed smanjenja fiziCke
aktivnosti. U nasSem Drustvu svakodnevno pruzamo rehabilitaciju koja ukljuCuje
individualizirane fizioterapijske tretmane, usmjerene na specificne potrebe nasih ¢lanova.
Nasa struCna suradnica fizioterapeutkinja korisnicima omogucujemo prilagodene terapije
koje im pomazu u odrzavanju optimalne fizicke funkcije i kvalitete Zivota.

Kreativne radionice igraju klju¢nu ulogu u Zivotima osoba oboljelih od multiple skleroze jer
pruzaju priliku za izrazavanje, opustanje i smanjenje stresa. Sudjelovanje u aktivnostima
poput slikanja ili izrade rukotvorina potiCu kreativnost, Sto moze imati pozitivan utjecaj na
mentalno zdravlje i emocionalnu dobrobit. Radionice koje provodimo na tjednoj bazi
takoder pomazu u odrzavanju fine motorike, poboljSavaju koordinaciju i omogucuju
oboljelima da se povezu s drugima u podrzavaju¢em okruzenju. Kroz kreativni izraz,
osobe s MS-om mogu se osnaziti, osjecati viSe povezanima s drustvom i smanijiti osjeca;j
izolacije. Predavanja struCnjaka koji se bave lijeCenjem multiple skleroze igraju klju¢nu
ulogu u podizanju svijesti, pruzanju edukacije i unaprjedenju kvalitete Zivota oboljelih, a
ista se odrzavaju kako za naSe Clanove tako i za ucenike srednjih Skola, smijer
fizioterapeut. Ista stvaraju osnovu za bolje razumijevanje bolesti i unaprjedenje ukupne
brige o oboljelima. Njihov znaCaj je neprocjenjiv za oboljele, njihove bliznje i Siru
zajednicu.
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Kao i svake godine, naSe Drustvo zajedno s Krapinsko-zagorskom zupanijom i ostali
vazni dionici pridruzili su se globalnom obiljezavanju Svjetskog dana multiple skleroze
nizom aktivnosti usmjerenih na podizanje svijesti o ovoj bolesti koja pogada sve veci broj
ljudi. Kako bi se iskazala podrSka osobama oboljelima od multiple skleroze, zgrade i
objekti nekolicine opcina, gradova i zupanije bile su osvijetliene u naran€astu boju. Ovaj
simboli¢an €in imao je za cilj skrenuti paznju na vaznost ranog prepoznavanja bolesti,
adekvatnog lijeCenja i podrSke koju zajednica moze pruziti oboljelima. Centralni dio
obiljezavanja odrzan je na trgu gdje je organizirana javnozdravstvena akcija u suradnji s
predstavnicima Zupanije, opcina, gradova, saveza, zdravstvenim djelatnicima,
volonterima, zaposlenicima i ¢lanovima. Posjetitelji su imali priliku dobiti informacije o
simptomima, dijagnostici i terapijama, razgovarati sa stru¢njacima, ukljuCujuci lijecnike,
fizioterapeute i psihologe, o vaznosti sveobuhvatnog pristupa lije€enju. Pridruziti se
aktivnostima, poput Setnje u naranCastim majicama s cillem ocCuvanja mobilnosti i
zdravlja oboljelih. Nacionalni dan multiple skleroze obiljezen je u Pregradi 26. rujna uz
struCna predavanja naSih suradnika, doktorice neurologinje Gordane Soi¢ iz OB Zabok i
neurologa lvana Adamec iz Zagreba koji su predstavili mogucnosti i aktualnosti lijeCenja
osoba oboljelih od multiple skleroze, a direktorica Saveza Dijana Rogini¢ je prisutnima
predstavila Forum mladih s MS — om Hrvatske. Osim €lanova i €lanica i njihovih osobnih
asistenata, podrzali su nas i predstavnici zupanije, grada Pregrade, op¢ine Bedekovcine
te gosti lije¢nici iz OB Zabok, stru¢na suradnica Aneta Skreblin, te predstavnici
Ortopedske kuce Salvus d.o.o.
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Osim svih aktivnosti koje smo provodili za naSe ¢lanove, isto tako aktivnho sudjelujemo u
novom sazivu Savjeta za razvoj civilnog drustva KZZ, Partnerskom vijeéu za trziste rada
KZZ, Partnerskom vijeéu za podrugje KZZ, Koordinaciji udruga osoba s invaliditetom te
kroz radnu skupinu aktivho smo sudjelovali u izradi Socijalnog plana Krapinsko-zagorske
Zupanije za razdoblje 2024.-2026. Suradnja se nastavlja i sa Savezom drustava multiple

skleroze Hrvatske kojem se
i zahvaljuiemo i na ovogodisnjoj
¥ organizaciji Simpozija za
oboljele od multiple skleroze na
@ kojem su sudjelovali i nasi
Clanovi i Clanice. Isti se
odrzavao u nasoj zupaniji, na
| Sto smo izrazito ponosni i time
' §to je nasa Zzupanija pruzila
financijsku  podrsku te je
sveCanom obiljezavanju 45.
o : godiSnjice djelovanja Saveza
e i S : - drustava multiple skleroze
Hrvatske prisustvovao Zupan Krapinsko zagorske zupanije, kao i njegova zamjenica, koji
su pohvalili na$ rad i nasu suradnju sve ove godine. Clanovi i &lanice su prisustvovali i 2.
Networking meetu mladih oboljelih od MS-a u Opatiji, a suradujemo sa Savezom i na
mnogim drugim aktivnostima tokom godine.

Drustvo je krajem godine odlucilo pokrenuti i Crowdfunding akciju prikupljanja novca za
kupovinu prilagodenog vozila za osobe S invaliditetom
(https://gogetfunding.com/kupovina-prilagodenog-vozila-za-osobe-s-invaliditetom/), kako
smanjujuéi prepreke s kojima se svakodnevno suocavaju. PodrSka u nabavi i prilagodbi
takvih vozila vazan je korak prema drustvu jednakih mogucnosti, i vi ste ti koji mozete
pomodi! Hvala Vam!

Zahvaljujemo svima koji su nam pruzili podrsku tijjekom godine, nasim donatorima,
volonterima, partnerima i svima koji nesebi¢no rade na tome da Drustvo bude snazna i
povezana zajednica. Svi zajedno c¢inimo razliku, korak po korak, i dokazujemo da
solidarnost, ljubaznost i medusobna pomo¢ mogu donijeti svjetlost i nadu u svakodnevne

. it |

Donacije za Crowdfunding kampanju
mozete uplatiti putem QR koda
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Drustvo multiple skleroze

Licko - senjske zupanije

U 2024. godini provodili smo dugo Cekani Zakon o osobnoj asistenciji koji je stupio na
snagu 1. srpnja 2023. godine, a sa njim i Pravilnik o mjerilima za pruzanje usluge osobne
asistencije, utvrdivanje cijene, sadrzaju obrasca za podnoSenje prijave na javni poziv te
nacinu i uvjetima sklapanja ugovora. Dobili smo rieSenje od LiCko-senjske Zupanije da
ispunjavamo uvjete propisane Zakonom o osobnoj asistenciji te da mozemo pruzati
uslugu osobne asistencije. Dosadasnji korisnici prosli su ponovno vjestacenje i nastavili
su koristiti uslugu osobne asistencije. Hrvatski zavod za socijalni rad poslao nam je samo
tri nova korisnika i to dva korisnika koji ¢e imati osobnog asistenta zaposlenog na puno
radno vrijeme odnosno primati 176 sati usluge mjesecno i jednog korisnika €iji osobni
asistent ¢e raditi pola radnog vremena s obzirom da mu je dodijeljeno 88 sati usluge
osobne asistencije mjesecno. Isto tako, pomazemo ¢lanovima ispuniti zahtjeve za uslugu
osobne asistencije, komuniciramo s Hrvatskim zavodom za socijalni rad i s doktorima
vezano za medicinsku dokumentaciju.

Nacionalni i svjetski dan MS-a, oboljeli od multiple skleroze obiljezili su skromno u
prostorijama udruge.

Pripremamo se za BoZi¢ni sajam. Izradujemo Cestite koje ¢emo poslati ustanovama koje
nas podrzavaju. Za Bozic¢ zelimo obi¢i nase ¢lanove i podijeliti im sitne poklone.
Zahvaljujemo Ministarstvu rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike na
financiranju usluge osobne asistencije, Gradu OtocCcu, Gradu Senju, Opcini Udbina i
Licko-senjskoj zupaniji, koji isti sufinanciraju.

Zahvaljujemo i SOIHU koji je organizirao edukaciju za osobne asistente i koji su time
uvedeni u rad kao osobni asistenti za nase ¢lanove. Naime, po zavrSenoj edukaciji osobni
asistenti stekli su odobrenje za rad, odnosno mogu pruzati korisnicima uslugu osobne
asistencije.

Isto tako zahvaljujemo Savezu drustva multiple skleroze Hrvatske koji nas okuplja i koji je
uvijek na usluzi kad je potrebna radna i organizacijska podrska.
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Drustvo multiple skleroze

Medimurske zupanije

Dragi nasi Clanovi, prijatelji, suradnici...

U 2024. godini fokusirali smo se na projekte i programe te aktivnosti koje kontinuirano
provodimo, uslugu osobne asistencije koju smo poceli provoditi po Zakonu o osobnoj
asistenciji, same clanove i njihove potrebe u svrhu podizanja kvalitete Zivota Clanova
Drustva i ostalih osoba s invaliditetom, kao i dosadas$njih godina.

Jedan od klju¢nih projekata u 2024. godini je izrada web stranice koja omogucava laksu
dostupnost informacija o MS-u, kao i resurse koji su na raspolaganju oboljelim osobama.
Web stranica znacajno poboljSava kvalitetu Zivota osoba oboljelih od MS-a, pruzajuci im
potrebne informacije i resurse na jednom mjestu. Na web stranici ¢e se objavljivati sve
aktivnosti te programi i projekti koje Drustvo provodi, €lanci i istrazivanja, informacije o
dogadanjima i aktivhostima te ono najbitnije svakoj osobi s invaliditetom, a to su prava
koja mogu ostvariti i na koji nacin. Kroz ovakvu web stranicu stvorili smo srediSnje mjesto
za informacije i podrsku, ¢ime se osnazuje zajednica oboljelih od MS-a i olakSava njihov
svakodnevni zivot.

Kontinuirano se aktivno uklju¢ujemo u razliCite projekte financirane putem Ministarstva
rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike. Shodno tome unaprjedujemo svoje
usluge i aktivnosti, s posebnim naglaskom na pruzanje usluge osobne asistencije. Ova
usluga je od iznimne vaznosti za osobe s MS-om i sve ostale osobe s invaliditetom, jer im
pomaze da se suoCe s izazovima svakodnevnog zivota, stvarajuci im vecu neovisnost i
bolju kvalitetu Zivota. Pruzanje usluge osobne asistencije klju¢no je za poboljSanje
kvalitete Zivota osoba s multiplom sklerozom (MS) i opcenito svih osoba s invaliditetom, s
obzirom da se usluga ne uvjetuje ¢lanstvom u udruzi. Ova usluga ne samo da pomaze
korisnicima u svakodnevnim aktivnostima, ve¢ im takoder omogucuje veéu samostalnost i
sudjelovanje u drustvenim aktivnostima. Ova sveobuhvatna podrS§ka doprinosi stvaranju
zajednice koja razumije i podrzava sve osobe s invaliditetom, ¢ime se potiCe inkluzivnost i
razumijevanje u drustvu.

Program Institucionalne podrSke odobren putem Nacionalne zaklade za razvoj civilnog
drustva, predstavlja znacCajan korak naprijed za Drustvo. Ovaj trogodiSnji program
omogucava nam da poboljSamo nase resurse, obu€imo osoblje i razvijemo nove usluge
koje su prilagodene potrebama korisnika. Osnazivanjem kapaciteta, Drustvo ¢e moci
pruziti kvalitetniju podrsku osobama s MS-om i drugim korisnicima, osiguravajuci im bolje
uvjete za Zivot i rad. Ova podrska takoder omogucava jaCu suradnju s drugim
organizacijama i institucijama, Sto donosi dodatne benefite zajednici. Kroz ovaj program,
nastojimo stvoriti odrziviji i u€inkovitiji sustav podrske koji ¢e dugorocno pozitivno utjecati
na kvalitetu zivota nasih korisnika.
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Dana 25. svibnja obiljezili smo Svjetski
dan MS-a, Sto predstavlja vazan trenutak
za zajednicu. Svjetski dan MS-a ne samo
da podize svijest o bolesti, ve¢ takoder
pruza priliku za okupljanje Cclanova,
razmjenu iskustava i  medusobnu
podrSku. Ova aktivhost odrzana je po
projektu "Zajedno smo jaci"
sufinanciranom od Medimurske Zupanije,

= y— p— Grada Cakovca i Opéine Nedelisce.
Dana 07. lipnja Drustvo multiple skleroze Medimurske Zupanije pruzilo je podrsku

povodom Svjetskog dana MS-a kod pobratima Drustva multiple skleroze Vukovarsko-
srijemske zupanije.

Drustvo je dana 14. rujna godine zajednicCki obiljeZilo Nacionalni dan multiple skleroze s
drugim srodnim drustvima s ciljem razmjene iskustava i medusobne podrske. U svrhu
ja¢anja veza izmedu naseg Drustva multiple skleroze Medimurske Zupanije i Drustva
multiple skleroze Vukovarsko-srijemske zupanije, odrzalo se Bratimljenje. Potpisivanjem
povelje dokazuje se volja dvaju drustva multiple skleroze da i dalje trajno i uspjesno
suraduju, a sve u cilju jacanja i unaprjedenja medusobnih odnosa. Ova aktivnost odrzala
se po projektu ,Zajedno smo jaci“ koji je sufinanciran od Medimurske Zupanije, Grada
Cakovca i Opéine Nedelisce.

67



Drustvo je 26. rujna pruzilo podrsku Drustvu multiple skleroze Vukovarsko-srijemske
Zupanije u obiljezavanju Nacionalnog dana multiple skleroze uklju¢enjem na aktivnost
.,Hod za MS*. Ova aktivnost je znac€ajno doprinijela podizanju svijesti o multipli sklerozi i
obiljezavanju Nacionalnog dana multiple skleroze, okupljajuci sve nas u zajedni¢koj borbi
I podrsci oboljelima.

Drustvo je takoder 26. rujna sudjelovalo na obiljezavanju Nacionalnog dana multiple
skleroze i 10. rodendanu Radija 92 FM u organizaciji Drustva multiple skleroze Brodsko-
posavske zupanije. Manifestacija se odrzala na izletistu ,Jezero Zeleno srce“ gdje su
Clanovi, struénjaci i gosti uzivali u edukaciji, glazbi i razmjeni iskustva, jaCajuci zajednistvo
i podrdku oboljelima.

U listopadu Drustvo je sudjelovalo na sveanom obiljezavanju 45. godina rada i
djelovanja Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske u hotelu ,Well“ u Tuheljskim
toplicama u okviru XIV. Hrvatskog simpozija oboljelih od MS-a. Pruzena im je prilika
prisustvovati premijerno prikazanom filmu ,G35% razli€itim predavanjima, radionicama i
panel raspravama.

Sve aktivnosti koje provodimo poti€u razmjenu iskustava medu clanovima, stvarajuci
snaznu podrzavaju¢u mrezu. Drustvo multiple skleroze Medimurske Zupanije nastavlja
raditi na unapredenju kvalitete Zivota osoba oboljelih od MS-a i osoba s invaliditetom kroz
razne projekte i inicijative, pokazujuci svoju predanost i trud u stvaranju bolje buducnosti
za sve Clanove zajednice.




Drustvo multiple skleroze

OsjecCko - baranjske zupanije

Dragi €lanovi, partneri, suradnici i prijatelji!

Kao i veéina vas, i mi smo godinu otvorili na nepoznatom terenu uhodavajuéi se u
provodenje usluge osobne asistencije kao socijalne usluge osigurane Zakonom o
osobnoj asistenciji. Uz relativno neizvjestan pocCetak, moZzemo recCi da smo se brzo
uhodali te da nam se Korisnici diverzificiraju i njihov broj konstantno raste jer smo
prepoznati kao pruzatelj usluge u nasoj Zupaniji.

Drustvo multiple skleroze OsjeCko-baranjske Zupanije u 2024. godini nastavilo je s
provedbom projekata i programa kojima se osigurava niz aktivnosti s ciliem unapredenja
kvalitete Zivota osoba s invaliditetom, prvenstveno osobama oboljelim od MS-a.
Programima ,Umrezimo s(v)e“ i ,Korak naprijed“ financiranima od strane Ministarstva
rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike i Ministarstva zdravstva, osiguran
je rad stacionarnog i mobilnog tima fizioterapeuta i psihologa koji provode aktivnosti s
¢lanovima udruge, ¢lanovima njihove obitelji kao i osobnim asistentima koji svakodnevno
rade s njima. Na taj naCin se pokuSava osigurati sveobuhvatna podrSka osobama s
invaliditetom kako bi se poboljSala njihova kvaliteta Zivota, odrzala i produzila
samostalnost te odgodila eventualna institucionalizacija.

U okviru istih odrzavamo i psiholoske
radionice koje djeluju kao grupe podrske te
kreativne radionice za provodenje radne
terapije.

Od polovine ove godine nase Drustvo
korisnik je Institucionalne podrske za
stabilizaciju i/ili razvoj udruge, a Sto
osigurava Nacionalna zaklada za razvoj
civiinoga drustva. Ista je djelomi¢no
osigurala rad nuznog osoblja koje pokriva
sav administrativni posao, kao i druge
troSkove nuzne za rad ureda.




Podrskom Grada Osijeka i Osjecko-baranjske Zupanije osigurali smo i obnovili opremu za
vjezbanje, provodenje ultrazvuka po Seltzeru i druge aktivnosti s fizioterapeutom.

Ove godine pionirski smo krenuli u avanturu Zazeli te smo tim putem osigurali 10
pruzateljica usluge potpore i podrSke uz nabavu i podjelu paketa potrepstina za ukupno
60 korisnika.

Veé tradicionalno tijekom oZujka i travnja sudjelovali smo na manifestaciji ,,Sarana jaja
bojama grada" pri ¢emu smo izloZili svoje kreativhe radove te se druzili s drugim
organizacijama iz naseg grada. Osim toga, sudjelovali smo na obiljezavanju Svjetskog
dana zdravlja putem kojeg smo gradane i zainteresiranu javnost informirali o nevidljivim
simptomima MS-a.

U travnju su tri naSe predstavnice sudjelovale na MS Vikendu odrzanom u hotelu Terme
JezerCica u Donjoj Stubici, a u organizaciji Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske.
Tijekom vikenda usvojena su nova znanja i vjestine, razmijenjena iskustva i produbljene
suradnje s drugim sestrinskim udrugama.

U svibnju je predsjednica sudjelovala na 2. Networking meet-u mladih s MS-om, a u
organizaciji Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske i novoosnovanog Foruma mladih
s MS-om.

U svibnju smo obiljezili i Svjetski dan multiple skleroze Cije je obiljezavanje zapocelo
suradnjom s NK Osijek odrzavanjem zajedniCkog treninga prilagodenog osobama s
invaliditetom, a kako bi se razvila svijest i senzibilizirala javnost u pogledu moguénosti i
prepreka s kojima se svakodnevno susrecu osobe s invaliditetom. Obiljezavanje za
javnost smo tradicionalno napravili na Trgu Slobode u Osijeku uz prigodni Stand i podjelu
narancastih balona, a kao dio kampanje Saveza druStava multiple skleroze Hrvatske ,Ja
sam viSe od MS-a“. U istom su nas podrzali predstavnici lokalne vlasti, gosti i volonteri
Medicinskog fakulteta Osijek, sekcija neurologija.

U listopadu su nasi ¢lanovi sudjelovali na XIV. Simpoziju oboljelih od multiple skleroze u
hotelu Well u Tuheljskim toplicama te pritom obiljezili i 45. godiSnjicu rada Saveza
drustava multiple skleroze Hrvatske. Osim za razna predavanja i nova saznanja, vrijeme
se iskoristilo i za druZenje i razmjenu iskustava s ¢lanovima drustava diliem Hrvatske.

S obzirom na rast udruge, Drustvo je duze vrijeme bilo u potrazi za novim prostorom za
rad te nam je jesen prosSla u obiljezju toga. Uz ljetni natjeCaj i temeljitu administraciju,
proces smo zgotovili tijekom listopada te smo se sluzbeno preselili poCetkom studenog.
Uz namjeStanje i smjeStanje koje joS uvijek traje, sve vas srdacno pozdravljamo i
veselimo se zajednickim trenucima u novom prostoru!




Drustvo multiple skleroze

Pozesko - slavonske zupanije

2024. godina protekla je u brojnim aktivhostima i promjenama, nastalim kao rezultat
dugogodisnjih utjecaja organizacija civilnog drustava na sustave koji se bave potrebama
osoba s invaliditetom.

Osim uobi€ajenih aktivnosti, kojima se Drustvo bavi, iznimno smo ponosni na pruzanje
usluge osobne asistencije, koja je u nasoj organizaciji osigurana kao licencirana usluga te
osim za Clanove Drustva, istu pruzamo i osobama s invaliditetom koji ju Zele koristiti
preko naSe organizacije, prepoznavsi nas kao adekvatno organizirani sustav, koji
problematici osoba s invaliditetom pristupa uz koristenje svih raspolozivih resursa,
fleksibilno i uz empatiju. Zakon o osobnoj asistenciji donio je mnoge promjene, veci broj
korisnika usluge, ali i veliki broj izazova i nepoznanica o radu i provedbi istog.

Razvijaju¢i suradnju s Hrvatskim Zavodom za socijalnu skrb, zajedniCkim trudom i
razmjenom steCenih znanja i vjestina, usluga osobne asistencije, u pojedinim
slu¢ajevima, osigurana je na iznimno inovativan nacin, koji se pokazao potpuno ucinkovit
i uspjeSan. Kako bi se usluga
osigurala svim korisnicima, koji
su istu koristili kroz projektne
aktivnosti, Drustvo je, u suradnji
s nadleznim Ministarstvom,
projekt  provodilo do 31. @
listopada ove godine, sve do
donosenja RjeSenja o broju sati
usluge za sve korisnike iste.
DMSPSZ jedna je od
organizacija koja je svojim
dugogodiSnjim radom utjecala
na bolje uvjete Zivljenja osoba s
invaliditetom u Pozesko-
slavonskoj Zupaniji. Obzirom da
je jedan od problema s kojim se
susreCu organizacije civilnog
drustva u Republici Hrvatskoj
osigurati odrzivost i zadrzavanje ||
strucnih ljudskih resursa, Sto posebice utjeCe na ucinkovitost u promjenama unutar
drustva, pruzanje socijalnih usluga ciljnim skupinama u zajednici te osvijeStenost
zajednice o problemima osoba s invaliditetom, Drustvo aktivnho aplicira projekine
prijedloge na sve raspolozive javne pozive i natjeCaje, po kojima zadovoljava uvjete
prijave. Kako bismo osigurali odrzivost naSe organizacije, prijavili smo prijedlog
Institucionalne podrSke na otvoreni poziv, u travnju 2024. godine, koji je raspisala
Nacionalna zaklada za razvoj civilnog drustva u Republici Hrvatskoj.
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Podrska nam je odobrena i aktivnosti iste ¢e se provoditi u razdoblju od 01.srpnja 2024.
godine do 30.lipnja 2025. godine. Ukupno odobrena sredstva za provedbu aktivnosti
iznose 26.534,00 eura. Podrskom su obuhvacena sredstva zaposljavanja nove osobe u
skra¢enom radnom vremenu (u trajanju od 4 sata dnevno), udio u plaéi ve¢ dugotrajno
zaposlene osobe na poslovima voditelja projekta i financijskog asistenta Drustva, rezijske
i uredske troSkove te posebice vazna sredstva za izradu Baze ¢lanova Drustva, kako bi
svi podaci o ¢lanovima organizacije bili dostupni na jednom mjestu. Nadalje, realizacijom
projekta ,,Zazeli — MoZzemo Sve 2“ - prevencija institucionalizacije, SF.3.4.11.01.0122,
financiranog iz Europskog socijalnog fonda, u okviru Programa UcCinkoviti ljudski
potencijali 2021-2027. realizirana su sredstva za trogodiSnje pruzanje usluge pomoci u
ku¢i za starije i/ili osobe s invaliditetom, u periodu od 11. travnja 2024. godine do
11.veljaCe 2027. godine. Glavne aktivnosti projekta obuhvacaju zaposljavanje pruzatelja
usluga, 15 osoba koje ¢e pojedina¢no, za najmanje 6 pripadnika ciljne skupine obavljati
kucanske poslove, pomoci u organizaciji prehrane i odrzavanju osobne higijene i drugih
svakodnevnih potreba. Korisnik potpore, Drustvo, obvezan je nabaviti i podijeliti pakete
kucanskih i osnovnih higijenskih potrepstina, pripadnicima ciljne skupine, korisnicima
navedene usluge. Cilj projekta je pruzanje usluge potpore i podrSke u svakodnevnom
Zivotu starijim osobama i osobama s invaliditetom kroz poboljSanje jednakog i
pravodobnog pristupa kvalitetnim, odrzivim i cjenovno pristupacnim uslugama, medu
ostalim uslugama kojima se promiCe pristup stanovanju i skrbi usmjerenoj na osobu,
medu ostalim zdravstvenoj skrbi; modernizacija sustava socijalne zastite, ukljuCujuci
promicanje pristupa socijalnoj zastiti, s posebnim naglaskom na djecu i skupine u
nepovoljnom polozaju; poboljSanje dostupnosti, ukljuéujuéi za osobe s invaliditetom,
djelotvornosti i otpornosti sustava zdravstvene skrbi i usluga dugotrajne skrbi. Projekt je
realiziran u partnerstvu s opc¢inom Jaksi¢ i teritorij pruzanja usluge obuhvaéa grad
Pozegu i okolicu te podrucje opcine Jaksi¢. Ukupno odobrena projektna sredstva iznose
765.000,00 eura. Aplicirajuci projektne prijedloge unutar lokalne zajednice, realizirali smo
ukupno 8 manijih projekta, kojima dodatno razvijamo suradnju s organizacijama civilnog
drustva u nasoj zupaniji, osiguravamo prepoznatljivost ucinkovitosti nase organizacije te
razliCitim socijalnim aktivnostima pridonosimo sadrzaju nasSih aktivnih ¢lanova. Ukupno
odobrena sredstva navedenih podrski iznose 4.015,00 eura.
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Us svim aktivhostima koristimo potporu nasih volontera, s naglaskom na razvoj
volonterske usluge, kao snazne potpore zajednici. Kroz realizaciju sredstava na lokalnoj
razini, Drustvo je u ovoj godini osiguralo niz edukacija o novim zakonskim okvirima,
primjenama i mogucénostima utjecaja na buduce primjene pozitivne prakse. Razvijajuci
suradnju, poseban smo trud ulagali u komunikaciji s predstavnicima socijalnog,
zdravstvenog i mirovinskog sustava. KoristecCi prilike da njihovi predstavnici sudjeluju u
nasim projektnim aktivnostima, prikupili smo niz korisnih informacija o pruzanju potpore
osobama s invaliditetom. Strucni savjetnik Pravobranitelja za osobe s invaliditetom,
Podru¢nog ureda Osijek, gospodin Mario Burek, spec. neurolog, gospoda Irena Gasparic,
voditeljica Hrvatskog zavoda za socijalni rad, gospoda Kristina Stankijevi¢ - Balenovic,
socijalne radnice Antonija Kolesari¢, Josipa Koli¢ i drugite predstavnica ZOSlI-ja, Podruéni
ured Pozega, gospoda Lidija Mesi¢, ucinili su informacije o pravima osoba s invaliditetom
dostupnijima, osiguravSsi nam potporu u rjeSavanju problematike i prava osoba s
invaliditetom. Zajedni¢kim diskusijama, koristeci prilike da u iste uklju¢imo i organizacije
drugih civilnih organizacija, razvili smo predispoziciju da svojim aktivhim utjecajem
stvorimo dodatne resurse za skrb usmjerenu na osobu, prepoznavsi sve njezine potrebe i
mogucnosti koriStenja svih individualno preostalih mogucénosti, bez obzira na invaliditet.
Kroz osigurana projektna sredstva, pripremili smo i tiskali broSuru 0 novim zakonskim
regulativama i pravima osoba s invaliditetom.

Aktivno smo sudjelovali u svim aktivhostima SDMSH-a, tako da su nase ovlastene osobe
za zastupanje, €lanovi i zaposlenici sudjelovali na Sjednicama Predsjednistva, godisnjoj
Skupstini Saveza, MS vikendu i XIV. Hrvatskom Simpoziju osoba oboljelih od multiple
skleroze. Nasi Clanovi i volonteri aktivno sudjeluju u svim inicijativama i kampanjama, koje
u buduénosti trebaju rezultirati promjenama koje Ce osigurati boljitak svih oboljelih.

Sve navedene aktivnosti odradene su s ciliem maksimalnog iskoriStavanja dostupnih
prilika kako bismo osigurali najvaznije usluge, sadrzaje i novotarije za nase ¢lanove, a
ponajviSe utjecali na svijest javnosti o bolesti koja uzrokuje invaliditet, snazno utjeCe na
Zivotne navike oboljelih i njihovih obitelji te mijenja moguc¢nosti cjelokupne zajednice.
Ocekujuci nove izazove u ovim nimalo jednostavnim vremenima, zelimo poruditi da su
organizacije civilnog drustva naviknute na prepreke i nedostatke jasnih potpora unutar
sustava djelovanja, no to nec¢e umanijiti naSu volju u borbi za bolje uvjete osoba s
invaliditetom i marginaliziranih skupina unutar zajednice u kojoj djelujemo.

Svim organizacijama Zelimo daljnji uspjeh u radu, bolju i veseliju buduénost u kojoj ¢emo
moci nesmetano raditi, stvarati nove ideje i doprinijeti razvoju zajednice koja pruza
jednake moguénosti za sve svoje dionike.

Institucija Pravobranitelja za
osobe s invaliditetom

i
prava osoba s invaliditetom u

Republici Hrvatskoj




Drustvo multiple skleroze

Primorsko - goranske zupanije

PocCetak godine nam je, kao i svima, donio brojne
novosti. PoCeli smo provoditi uslugu osobne asistencije
prema Zakonu o osobnoj asistenciji. Nastale su &
promjene i u Zakonu o socijalnoj skrbi sto je znacilo da
puno vecéi broj naSih ¢lanova ostvaruje pravo na !
inkluzivni dodatak. PostojeCi znakovi pristupacnost
zamijenjeni su novim Europskim parkiraliSnim kartama,
a prava na povlastice u prometu se ostvaruju putem
Nacionalne iskaznice. Mnogi su ¢lanovi trebali pomoc¢
oko ostvarenja svih tih prava te je to u po€etku godine
bio i najveci zadatak zaposlenica u Drustvu. Nazalost, §
u veljaCi ove godine nas je napustio nasS bivSi |
dugogodisnji predsjednik Vladimir Kompari¢, dr.med. ;
Nikada nec¢emo zaboraviti njegov doprinos razvoju
Drustva i kako je uvijek bio spreman pomoci svakome
tko je trebao pomo¢. Od njega smo se, uz prijatelje i
obitelj, oprostili na gradskom groblju Trsat.

U travnju nam je, u okviru trogodiSnjeg programa

“‘Mozemo Sve!* — podrSka oboljelima od multiple
skleroze u Primorsko — goranskoj Zupaniji“
financiranog od Ministarstva rada i mirovinskog

sustava, doc. dr. sc. Vivana Avancini Dobrovig¢,
fizijatrica Zavoda za fizikalnu medicinu i rehabilitaciju
KBC-a Su$ak odrzala predavanje o primjeni botulinum
toksina kod oboljelih od multiple skleroze. Sudjelovali |
smo i na MS Vikendu gdje uvijek dobijemo korisna
znanja za daljnji rad. Osim toga, u okviru
institucionalne podrske Nacionalne zaklade za razvoj
civilnog drustva prisustvovali smo edukaciji u Zadru. Podrska Nacionalne zaklade
predstavlja doprinos razvoju Drustva u pogledu kvalitetnije organizacije rada i strukture
same udruge, kako bi se osigurala odrzivost i kontinuitet u radu.
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Svjetski dan multiple skleroze smo obiljeZili u suradnji s Klinikom za neurologiju KBC-a
Rijeka. Predavanja procelnice Klinike prof.dr.sc. Vladimire Vuleti¢ i neurologa dr.sc.
Davida BonifaCi¢a odrZzana su u gradskoj vijeénici Grada Rijeke. Na Nacionalni dan MS-a
smo se druzili u prostoru Drustva uz turnir u pikadu. Umjesto uobi€ajenih predavanja,
odluCili smo se zabaviti uz igru i druzenje. Osim toga, redovito provodimo kreativne
radionice koje su sufinancirane od Ministarstva zdravstva, Ministarstva rada i Primorsko-
goranske Zupanije.




| ove godine smo sudijelovali na simpoziju koji organizira na§ Savez. Posebno nas je
veselilo Sto nas je posjetio predsjednik Milanovi¢ te tako uveliCao obiljezavanje 45.
godisnjice rada Saveza i naseg Drustva.

Godinu privodimo kraju, ali uz neke nove programe i suradnje. U okviru trogodiSnjeg
programa Ministarstva rada, mirovinskog sustava. obitelji i socijalne politike, provodimo
aktivnost edukacije za neovisan zivot. Unutar te aktivnosti, Nado centar Rijeka - fizikalna
medicina i rehabilitacija, za nase ¢lanove provodi radno terapijske vjezbe za samostalni
zivot. Uz edukaciju koja je besplatna u okviru aktivnosti programa, Nado centar Rijeka
nudi nasSim C¢lanovima i njihovim uzZim obiteljima posebne popuste na specijalistiCke
preglede fizijatra i neurokirurga, pakete fizikalne terapije, individualne medicinske vjezbe i
tretmane dekompresijske terapije kraljeznice.

Zelimo svima uspje$an zavr$etak 2024. i jo$ bolju 2025.!
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Drustvo oboljelih od multiple skleroze

Sisacko - moslavacke zupanije
Dragi nasi ¢lanovi, suradnici i volonteri!

U 2024. godini nastavili smo radno uz pomoc¢ vjernih €lanova, prijatelja, volontera i niz
strucnih suradnika kojima se ujedno i zahvaljujemo. Svojim kontinuiranim radom pruzamo
podrSku svim Clanovima druStva kojima na taj nalin osiguravamo podizanje kvalitete
Zivota. Clanove jednom mjeseéno obilazimo ili telefonski razgovaramo o njihovim
potrebama. Kroz rad upoznajemo, razgovaramo i dijelimo |skustva S gradonacelmmma
nacelnicima i zupanom Sisacko - moslavacke zupanije. i
Drustvo oboljelih od multiple skleroze SisaCko - |
moslavacke Zzupanije svakodnevno radi na promicanju i
unapredenja lije€enja, istrazivanja, rehabilitacije i zastite
osoba oboljelih od multiple skleroze i srodnih bolesti na &
podrugju Sisa¢ko - moslavacke Zupanije. Drustvo djeluje |
na nacelima neovisnosti, javnosti, demokratskog ustroja i |
slobodnog djelovanja u javnhom Zivotu.

Svrha DrusStva je ravnopravno sudjelovanje oboljelih u
svim aspektima drustvene zajednice, unapredivanje BN
drustvenog polozaja oboljelih, dobrotvoran i humanitarni :
rad, te poticanje istrazivanja. Odrzali smo izvanrednu |zbornu SjeanCU Skupstlne Drustva
oboljelih od multiple skleroze Sisacko - moslavacke Zupanije. Zbog opravdanih razloga
jednoglasno smo, na sjednici Skupstine Drustva razrijesili dopredsjednicu Melani Svob.
Preostali dio mandata odradit ée Aleksandra Tominac uz predsjednicu Danijelu Saka.

Drustvo oboljelih od multiple skleroze Sisatko - moslavacke Zupanije 2024. godinu
zapodelo je nastavkom odobrenog projekta ,ZAJEDNO SMO JACI® iz Javnog natjeéaja za
financiranje programa, projekata i manifestacija od interesa za op¢e dobro iz proraduna
Grada Kutine u 2023. godini koje provode organizacije civilnog drustva.

Okupljanjem ¢&lanova na grupnim radnim terapijama koje je vodila gda. Slavica
Moslavac,diplomirana etnologinja i povjesnicarka, izradivana su i ukraSavana ispuhana
jaja voskom i kuglice od stiropora tilom i drugim svilenim tkaninama.




Zanimljivo i zabavno predavanje, te druzenje bilo nam je 30.01.2024. godine gdje nam je
dr. Nela Sabanovi¢ Vidni¢, dr.med.spec.neurolog, subspecijalist neuroimunologije iz Opée
bolnice ,Dr. Ivo PedeSi¢“ Sisak i glavna sestra odjela neurologije gda. Dina Veseli
Milinkovi¢ mag.med.techn. odrzale pou¢no predavanje na temu ,Nekad i sad...terapijski
izazovi u MS-u”.

U Neuropsihijatrisku bolnicu ,Dr. lvan Barbota® Popovaca, bili smo pozvani na
javnozdravstvenu kampanju povodom Dana crvenih haljina gdje je bila tema ,Mozda udar
se moze sprijeCiti!“ kojom se Zeli podiéi svijest 0 mozdanom udaru kod Zena.

Na tom dogadaju upoznali smo dr. Valentinu Vrabec-Barta, specijalisticu neurologije, koja
nas je svojim predavanjem upoznala i upozorila na rane znakove mozdanog udara.

Nakon izrazito stresne i naporne 2023. godine vezano za novi Zakon o osobnoj asistenciji
i svim zakonima Sto nismo uspjeli uskladiti i dobiti licencu, i ove godine svojim potrebitim
Clanovima osiguravamo usluge osobne asistencije u partnerskom odnosu s Drustvom
multiple skleroze Brodsko - posavske Zupanije.

Svjetski dan i Nacionalni dan MS-a proveli smo vjezbajuci i razgibavajuéi se putem
odrzavanja poduke i vjezbanja o nordijskom hodanju. Pozitivni ucinci nordijskog hodanja
su da se aktivno ukljuCuje 90 posto misSi¢a u tijelu, dinamicka i u€inkovita fizicka aktivnost
za sve uzraste i trenira tijelo na holistican, simetriCan i balansiran nacin. Vodio nas je,
dr.sc. Marcel Vuceti¢ s medunarodnog sveuciliSta Libertas u Zagrebu.

Nordijsko hodanje odvijalo se kroz Setalista Moslavackim vinskim putevima i pjeSackom
stazom Setnica Glinski nasip Topusko.

Boravak u prirodi na svjezem zraku u dobrom drustvu dovodi do pozitivnog razmisljanja,
potice Clanove na razgovor i Cesta druzenja.




Drustvo oboljelih od multiple skleroze SMZ sudjelovalo je na 2. Networking meetu mladih
s MS-om odrzanom 24.-26. svibnja 2024. godine u Hotelu Bristol u Opatiji. Bilo je vrlo
poucno i korisno i zahvaljujemo Savezu na pozivu. Posto smo dobili MS STARTER KIT
za pocetnike s multiplom sklerozom, podijelili smo ih po Domovima zdravlja i bolnicama
diljiem Sisacko - moslavacke Zupanije.

Vikend boravak u Top termama Topusko odrzan je prilikom obiljezavanja ,Nacionalnog
dana MS-a“ u iznimno veseloj atmosferi. Uz nordijsko hodanje pjeSackom stazom Setnica
Glinski nasip Topusko i vijezbama na bazenu odrzano nam je i psiholosko predavanje
koje je vodila ¢lanica Drustva Irena Muza dipl. prof. psihologije na temu ,MS i psiholoski
poremecaiji“.

Clanovi drustva sudjelovali su na XIV. Hrvatskom Simpoziju oboljelih od multiple skleroze
i sveCanom obiljezavanju 45. godine djelovanja Saveza odrzanom od 4. do 6. listopada
2024. godine u Hotelu Well u Tuheljskim toplicama. Svojim prisustvom pocastio nas je i
predsjednik RH Zoran Milanovié.

Zahvaljujemo Savezu na pozivu, predsjedniku RH Zoranu Milanoviéu $to nas podrzava

i izaslanici predsjednika Sabora te ostalim izaslanicima. Zatim zahvaljuiemo svim
predavacima na njihovim izvrsnim predavanjima koje smo pratili, slusali i naucili puno
toga novoga.

VecC duzi niz godina online vjezbe vodi nasa Clanica Drustva Rahela Matvija, trener-
fizioterapeut, financiranih iz javnog natje€aja za financiranje programa i projekata
sredstvima za donacije i pokroviteljstva iz proracuna Sisatko — moslavacke Zzupanije.
Clanovi se rado pridruzuju, vjezbaju po dogovoru ,a ako je potrebno, terapeutkinja
odrzava i vjezbe individualno. Po&etkom godine zamjenica ravnatelja SRC-a Sisak gda.
Helen Parapati¢ obavijestila nas je da je grad Sisak donio odluku za ¢lanove Drustva koji
imaju prebivaliste u gradu Sisku da mogu besplatno koristiti Gradski bazen u svrhu
terapije u terminima za gradanstvo.

Iza svake kroni¢ne bolesti samo je osoba koja se pokusava snaci u svijetu.
Zelimo pronadi ljubav i da budemo sretni i voljeni bas kao i vi.

Zelimo biti uspjesni i da radimo nesto vazno.

Mi se samo suoCavamo sa nezeljenim ograni€enjima na nasem putu ka uspjehu.
(Glenn Schweitzer)

Zelimo vam Sretan Bozi¢, sretni i veseli nam bili u novoj Godini!
Toliko od nas, oboljelih od multiple skleroze Sisacko-moslavacke Zupanije.
Do iduce godine srdac¢no Vas pozdravljamo!



Drustvo multiple skleroze Split

Podrsku i razne aktivnosti putem odobrenih projekata nasim ¢lanovimal/icama omogudili
su: Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike (MROSP), Splitsko-
dalmatinska Zupanija te lokalna uprava: gradovi Split, Solin, Kastela i Makarska.

Projekt ,,Rehabilitacija oboljelih od MS-a" nastavljen je u suradnji sa zdravstvenom
ustanovom: Priska Med na adresi: Split, Kroz SmrdeCac 45 na 1.katu (prostor je
pristupaCan i opremljen, osigurana struéna podrSka njihovih fizioterapeuta). Projekt
,Rehabilitacija oboljelih od MS-a“ financiraju u odredenim udjelima: Grad Split, Kastela,
Solin, Makarska i Splitsko-dalmatinska Zupanija.

Tjelovjezba i fiziCka aktivhost koja je redovita i prilagodena osobama s MS-om ublazava
simptome bolesti, poboljSava mobilnost, snagu, koordinaciju i fleksibilnost. Pozitivho
utjeCe na raspolozenje, mentalno zdravlje i ublazava umor. Grupna medicinska
gimnastika odrzava se ponedjeljkom s poCetkom u 12 sati, te utorkom i Cetvrtkom s
pocetkom u 18 sati od sijeCnja do svibnja te uz prekid tijekom ljetnih mjeseci. Nastavili
smo s grupnim vjezbama od listopada do prosinca. Provodenje individualnih fizikalnih
terapija po Bobath konceptu u okviru projekta u Priska Med ograni€eno je u max. 5
termina po korisniku jer smo ovisni o prilievu donacija u tu svrhu. Bobath koncept
pomaze kod problema sa smetnjama misSicne napetost, pokreta i funkcije prouzroene
oStecenjem srediSnjeg zZiv€anog sustava. Temelji se na ponovnhom iskustvenom ucenju
normalnog pokreta i aktivnom sudjelovanju korisnika kroz vodenje Bobath terapeuta.
Nadamo se da Ce taj udio biti i vecéi. '
SavjetovaliSte o ostvarivanju prava i
povlastica za osobe s invaliditetom
pruzaju djelatnice udruge: Zdravka i
lvana informiraju o pravima i |
povlasticama koja se odnose na |
oboljele od MS-a te kako ih ostvariti.
Potrebno je dogovoriti individualni
termin u udruzi, moguce je i putem |
telefona ili putem elektronske poste
gdje poSaliemo pisane upute i %
potrebne obrasce. Informirati se
mozete i na web stranicama Saveza
(https://sdmsh.com.hr/katalog- ¢
prava/) kao i pozivom na SOS MS
telefon 0800 77 89. Psihosocijalno
savjetovanje kroz individualne . .
razgovore podrSke za lakSe suoCavanje sa bolescu s ¢lanovima/cama i ¢lanovima njihovih
obitelji u zakazane termine u udruzi ili telefonski provode zaposlenice ureda: Ivana,
Zdravka i Zana.
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Organizirali smo neka edukativha predavanja: Mladenka Parlov, dr. med. spec. fizikalne
medicine i rehabilitacije 31.01.2024. na temu: "Modaliteti fizikalne terapije u lijeCenju
multiple skleroze". MS Caffe, hvalevrijedna aktivnost nasSeg Saveza, odrzana je
16.05.2024. uz stru€nu podrSsku doc.dr.sc. Sanda Pavelin, dr.med neurolog koja je
odgovarala na pitanja ¢lanova o MS-u, te soc.radnice Lucie Ljubi¢ iz SDMSH o socijalnim
pravima.

Drugi Networking meet mladih s MS-om odrzan je 24.-26. svibnja 2024. u Opatiji.
Sudjelovali su i 4 ¢lana DMS Split. Mlade osobe treba podrzat za aktivnije uklju€ivanje.
Svjetski dan MS obiljezili smo u Pardinu 29.5.2024 uz vjezbe s fizioterapeutom Mirkom iz
Priska Med i nordijsko hodanje s Klubom nordijskog hodanja Split. Prikljucili su nam se
volonteri iz Zdravstvene Skole Split smjer fizioterapeuti, neurologinja doc.dr.sc. Vana
Kosta, te gradani. MS walk “U Setnju bez nervoze” odvijao se na relaciji Pardin - Zlatna
vrata —Peristil uz prigodno fotografiranje po centru grada te nastavak druzenja sudionika u
kavani Galerija. NavecCer je zgrada HNK Split svijetlila naran€astim svjetlom u znak
podrske.

Prva i treCa srijeda u mjesecu rezervirana je za druzenja ¢lanovalica u udruzi. U zimskom
periodu termin je 17 sati, a u ljethom u 18 sati. Osim razmjene Zivotnih iskustava
nevezano uz MS, ima tu puno smijeha, lijepih trenutaka i sje¢anja, a padnu i dogovori za
izlete.

Organizirali smo 18.04.2024. izlet na Neretvu i PeljeSki most, uZivali u voznji
neretvanskim ladama i njihovim specijalitetima. Priklju€ili smo se pozivu Udruge Agape
Omis$ i sudjelovali na manifestaciji "Narodnim obiCajima preko prepreka" 11.05.2024. u
Radmanovim Mlinicama. HodoCas¢e za osobe s invaliditetom tradicionalno je organizirao
UTI Sinj 20.06.2024. u crkvi Cudotvorne Gospe Sinjske, a druZenje je nastavljeno u
restoranu u Trilju.
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Od ozujka 2024. godini pocCela je puna primjena Zakona o osobnoj asistenciji. Korisnici su
dobili rjeSenje da mogu nastaviti koristiti uslugu OA u skladu sa Zakonom koji im je izdao
Hrvatski zavod za socijalni rad, a udruga je postala pruzatelj usluge. Socijalnu uslugu
osobne asistencije financira Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne
politike (MROSP). UkljuCeno je trenutno 40 korisnika (osoba s najtezim stupnjem
invaliditeta) te 45 osobnih asistenata. Voditeljice programa su Zdravka Dominovi¢ i lvana
Koki¢. Usluga promice koncept neovisnog Zivljenja osoba s invaliditetom u zajednici te
sprijeCava institucionalizaciju. Molimo nove potencijalne korisnike da nam se jave kako bi
im objasnili proceduru za uklju€enje. Hrvatski zavod za socijalni rad je nadlezan za
navedeno. Potrebna dokumentacija: zahtjev za socijalnu uslugu OA , Nalaz i misljenje
tijela vjeStaCenja iz sustava socijalne skrbi, Barthelov indeks, medicinska dokumentacija
novijeg datuma (nalazfizijatra, neurologa i dr. specijalista) . Zajedno sa Ministarstvom i
krovnim udrugama: SDMSH i SOIH, radimo na poboljSanju kvalitete pruzanja ove usluge,
povecanju pla¢a osobnih asistenata, olakSanom pristupu usluzi za nove korisnike. Najveci
izazov je naci kvalitetnog osobnog asistenta.

Sretni smo Sto nam je Nacionalna zaklada za razvoj civilnog drustva odobrila
institucionalnu podrsku. To je podrska stabilizaciji i razvoju udruga osoba s invaliditetom.
Omoguceno nam je financiranje place novozaposlene stru¢ne suradnice-administratorice i
dijela trodkova osnovne djelatnosti. Na$ novi ¢lan ureda od 01.08.2024. postala je Zana
Muzini¢. Prva godina podrske traje od 01.7.2024. do 30.6.2025. godine s moguénoséu
produljenja i potpisivanja Ugovora o visegodisnjem financiranju do 30.6.2027. godine.
Redovna izborna Skupstinu Drustva odrzana je 17.09.2024. u prostoru Drustva. Tom
prilikom izabrane su: Ivana Koki¢ za Predsjednicu i Vesna Ugrina za Dopredsjednicu,
Zana Muzini¢ za Tajnicu te novi €lanovi Upravnog i Nadzornog odbora.




Nordijsko  hodanje trenutno zbog
smanjenog interesa ne odrzavamo
redovito, ali na$ instruktor prof.
kineziologije Tomislav Tabaka rado nam
se pridruzio prilikom obiljezavanja
Nacionalnog dana multiple skleroze
26.9. ispred prostora udruge. Ukazao je
na pozitivne ucinke nordijskog hodanja :
umanjuje se opterecenje zglobova nogu
i slabinskog dijela kraljeznice, povecava
kondiciju. Tom prilikom novim
¢lanovimal/icama prezentirao je tehniku,
vjezbe koordinacije, ravnoteze,
istezanja i disanja i potaknuo da [ e
redovito vjezbaju. Nasi Clanovi rado su se odazvali pozivu za 14. simpozij oboljelih od MS
koji se odrzao u Tuheljskim toplicama od 4.10. do 6.10.2024. Tom prilikom obiljezilo se 45
godina rada i djelovanja naseg Saveza. Predsjednik Zoran Milanovi¢ nazocio je njegovom
otvaranju i zaZelio mnogo uspjeha u daljnjem radu te da ustrajemo na zagovaranju prava
oboljelih.

Borba za ravnopravni i kvalitetniji Zivot osoba s MS-om ne staje te zajednicki trebamo
ustrajati na boljoj podrsci i uvjetima.

Zahvaljujemo svim ¢lanovimal/icama na dosadasnjoj suradnji te vas pozivamo na aktivho
sudjelovanje u radu Drustva i u narednom razdoblju.




Drustvo multiple skleroze

Sibensko - kninske zupanije

Zahvaljujuc¢i odobrenim programima i projektima resornog Ministarstva, institucionalnoj
podrsci Nacionalne zaklade za razvoj civilnog drustva, podrSci gradova i opcina iz nase
Zupanije te obrazovnim i zdravstvenim institucijama, tijekom 2024.g. imali smo 35
zaposlenih ¢ime smo osigurali pomo¢ putem usluge osobne asistencije, podrsku pomodéi u
kuci, omogucili smo prijeko potrebnu fizikalnu terapiju, a volonterskim angazmanom
vanjskih strunjaka i specijalista, omogucili smo psiholosku grupu podrske, savjetovanja
te u ugodnom ambijentu prostora u kojem djelujemo, i druZenja nasih ¢lanova.

Redovito smo sudjelovali na brojnim ZOOM sastancima, Webinarima te radionicama i
dostupnim edukacijama za kvalitetniji rad Drustva.

.Neovisno Zivljenje osoba s multiplom sklerozom®, je svakogodisnji projekt koji ukljucuje
aktivnosti od kojih je primarna fizikalna terapija struCne osobe - novi ¢lan naseg tima,
Roko Skugor. Visi fizioterapeut koji se svim &lanovima svidio svojim pristupom,
razumijevanjem i velikom podrS§kom. Osim terapije, projekt ukljuuje info radionice,
obiliezavanje znacajnih datuma od kojih izdvajamo svjetski i nacionalni dan MS-a, a kroz
suradnju sa udrugom "Svijet kvalitete" i psiholosku podrSku koju nam je diplomirana
Gestalt psihoterapeutkinja Ida Todosijevi¢ nesebi¢no pruzila.

Zazeli — prevencija institucionalizacije i ,Zajedno u bolje sutra IlI* putem kojeg
zapoSljavamo 22 osobe, od ¢ega su 20 pruzatelja usluge pomoc¢i u kuéi za 124 krajnja
korisnika.
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Usluga osobne asistencija kojom zaposSljavamo 13 osobnih asistenata za ukupno 9
osoba s najtezim stupnjem invaliditeta. Usluga se zasniva na pruzanju neposredne
potpore, uz osobnu asistenciju osobe, koja je zaposlena i poslove obavlja u domadinstvu
krajnjeg korisnika, ovisno o odobrenom broju sati potpore od ponedjeljka do petka.
Projektom ,Snagom zajednistva“, ESC30-SOL-Solidarity projects poboljSati ce se
kvaliteta Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze i njihovih obitelji u Sibensko-kninskoj
Zupaniji, kroz integrirane edukativne, terapeutske aktivnosti kao i aktivnosti pruzanja
podrSke. Fokus Ce se takoder usmijeriti i na podizanje svijesti gradanstva kako bi se
smanjila stigma i povecalo razumijevanje zajednice u kojoj oboljeli zive.

Partnerski projekt s Razvojnim europskim centrom (RECI), ERASMUS+ and European
Solidaritz Corps Organisation Registration, naziva dis(ABILITY) — Strategija Sibensko-
kninske Zupanije za mlade osobe s invaliditetom kojom se stvaraju preduvjeti za stvaranje
poticajnog okruzenja za mlade na podrugju Sibensko-kninske Zupanije. Cilj je osnaziti
mlade osobe s invaliditetom s podrugja Sibensko — kninske Zupanije i povecati stupan;
njihove integracije u lokalnu zajednicu te doprinijeti strateSkom promisljanju i kreiranju
javnih politika za mlade osobe s invaliditetom kroz izradu Strategije za mlade osobe s
invaliditetom na podrugju Sibensko — kninske Zupanije.

Sudjelovali smo na brojnim edukacijama od kojih izdvajamo Jacanje kapaciteta, te
strateSkog planiranja udruga clanica u organizaciji naSeg Saveza Drustava multiple
skleroze Hrvatske (SDMSH) u sklopu MS Vikenda.

Trening socijalnih vjestina za struCnjake koji rade sa starijim osobama u organizaciji
Srpskog narodnog vije¢a, te smo pruzali podrSku i savjetovanje za poboljSanje pracenja
provedbe (monitoring) projekata udrugama c¢lanicama i lokalnim udrugama s kojima
imamo suradnju.




U~ protekloj godini imali smo dvije aktivhe volonterke od kojih je jedna dugotrajna
volonterka Drustva, a projektom ERASMUS+ - Solidarity projects, ,Snagom zajednistva“,
broj volontera je povecan na 5 osoba. Volonterski angazman ima veliku ulogu u drustvu,
te iako je dopredsjednica educirana za menadzment volonterstva i primili smo nagradu za
organizatora volontera 2023.g, smatramo da su edukacije takve vrste nuzne za sve koji
su uklju€eni u redovan rad, stoga su zaposlenice sudjelovale u edukaciji u organizaciji
Udruge Mladih u EU.

Redovito odrzavamo komunikaciju s predstavnicima jedinica lokalne i podruéne
samouprave i aktivni smo u medijima radi osvjeStavanja javnosti o multipli sklerozi i
aktivnostima koje provodimo. Takoder, koristimo i medij drustvenih mreza kako bi bili Sto
pristupacniji nasim ¢lanovima i svima koji nas podrzavaju.

Takoder, nasa dopredsjednica je i ¢lan radne skupine za izradu novog upitnika za Bazu
podataka SDMSH koji je snazan alat za zagovaranje za pozitivhe promjene iz kojeg se
moze vidjeti stanje oboljelih od MS-a u Hrvatskoj, a u konacnici je i vazan alat za izradu
kvalitetnih projekata pomodéu kojih kreiramo aktivnosti, kako na lokalnoj, tako i na
nacionalnoj razini.

Obiljezavanje 20 godina postojanja Drustva je najznacajnija aktivnhost koju smo imali ove
godine, a u sklopu toga odrzano je predavanje u gradskoj knjiznici prim.dr.sc. Anke
Aleksi¢ Shihabi, dr.med., spec. Neurologije, uzi spec.cerebrovaskularnih bolesti na temu
MS-a i izazovima u lije€enju.

Turisti¢ka zajednica grada Sibenika je sav prihod od prodaje na Martinskoj festi dodijeljen
je nasem Drustvu a na Nacionalni dan multiple skleroze u naranc¢astoj boji je zasvijetlilo i
Hrvatsko Narodno kazaliste Sibenik.

Za bolju i redovitu informiranost, pratite nas na drustvenim mrezama:
Facebook: dmsskz i Instagram: dms_skz, dok smo za sve informacije dostupni putem
nasih kontakata: dms.sibenik@gmail.com te na kontakt mob.: 385 (0)981819204.

Zahvalni na suradnji svim naSim c¢lanovima, obitelji, zaposlenima, volonterima,
suradnicima te svima koji su prepoznali na$ trud i podrska su nam!

S entuzijazmom da Ce se uspjeSnostnastaviti i sljedeéih godina, srdacno vas pozdravlja
vase




Drustvo multiple skleroze

Varazdinske zupanije

Drustvo multiple skleroze Varazdinske Zupanije ove je godine imalo mnogo izmjena,
novosti i pojacanja. Krajem prosle godine udruga je s Ministarstvom rada, mirovinskog
sustava, obitelji i socijalne politike sklopila Ugovor o pruzanju usluge osobne asistencije
u skladu sa Zakonom o osobnoj asistenciji koji je stupio na snagu s 1. srpnjem 2023.
godine, dok je u potpunu primjenu uslo s 1. srpnjem 2024. godine. Time se bitno
prosSiruje krug osoba s invaliditetom koje mogu dobiti uslugu osobne asistencije, a
Drustvu donosi nove obveze i odgovornosti, ali i mogucnost da vecem broju svojih
Clanova osigura ovu iznimno vrijednu uslugu ili pove¢a dosadasnji broj sati dobivanja
usluge OA. Drustvo trenutno broji 151 €lana, i trenutno broji 31 zaposlenika, od toga su
tri  djelatnice zaposlene u uredu Drustva; Martina Sabljak u funkciji
tajnice/administratorice, Neda Kocijan kao stru¢na suradnica za razvojne projekte i lva
Kapitan kao voditeljica usluge osobne asistencije, od toga dvije nove djelatnice, a jedna
na novoj poziciji, te smo time dobili nova pojacanja i osvjezenje.

U Drustvu Cesto imamo razliita predavanja i edukacije predvidene za korisnike i ¢lanove
udruge koje redovito odrzavaju doc.prim.dr.sc. Spomenke Kidemet-Piska¢, mag.logoped
Dijana Tezak Strahonja, prof. psih. i soc. Zeljka Colovié-Rodik, a nasim korisnicima je to
velika pomoc¢ i podrska te prilika za okupljanje i druzenje.

www.dms-va razdin.!
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U veljaci smo se prikljucili fadnic¢kim ludorijama, te smo u suradnji s Centrom za pruzanje
usluga u zajednici i Bedemom ljubavi Varazdin organizirali druzenje pod maskama i
prigodnu zabavu povodom fasnika i Valentinova. Mladi ¢lanovi udruge unutar "Peer

counseling grupe" programa "Korak u zajednicu", imaju redovite sastanke u prostorijama
Drustva, medusobno se savjetuju i pomazu, a s njima je i stru¢ha pomoc u vidu
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psihologinje prof. Zelike Colovi¢ Rodik, koja je uvijek spremna uskoditi i raditi s mladima,
te se druziti s njima i pruziti im struéne informacije. Mnogo se toga organizira u sklopu i uz
podrsku programa "Korak u zajednicu", zbog ¢ega su ¢lanovi udruge bili u HNK Varazdin
na premijeri predstave Kerekes teatra "Babinjak", posjetili su Hrvatsko zagorje - Krapinu i
Muzeju neandertalaca, TrakoS¢an, posjet HNK Varazdin na predstavu "Kisela krv", a
nedavno smo posjetili i koncert Varazdinskog vokalnog ansambla koji je oduSevio sve
prisutne. Ove godine je odrzan MS Caffe u Varazdinu; u iznimno ugodnom drustvu i
atmosferi dobili smo odgovore na brojna pitanja i razmijenili iskustva. Zahvalni smo
¢lanovima na odazivu, doc.prim.dr.sc. Spomenki Kidemet-Piska¢ i Savezu drustava
multiple skleroze Hrvatske na odgovorima na sva pitanja, savjetima i korisnim
informacijama. U svibnju je predsjednica Drustva Irena Vrdoljak, dipl, oec. preuzela i
potpisala Ugovor o financiranju kojim je Varazdinska zZupanija Drustvu multiple skleroze
Varazdinske Zupanije dodijelila sredstva za provodenje projekta ,PSIHOSOCIJALNA
PODRSKA ZA MSY koja nam svakako dobro dodu, te smo zahvalni Varazdinskoj
Zupaniji, ali i Gradu Varazdinu u sklopu programa ,Aktivno Zivjeti s MS-om*“, te Gradu
Ludbregu za dodijeljena sredstva za ¢lanove Kluba Ludbreg u sklopu programa ,Zajedno
Mozemo SVE*.

Mladi ¢lanovi Drustva u svibnju imali su priliku sudjelovati na Drugom susretu mladih s
MS-om (2. Networking meet) u Opatiji u organizaciji Saveza drustava multiple skleroze
Hrvatske. Uz niz zanimljivih tema usmjerenih osnazivanju mladih osoba oboljelih od
multiple skleroze, trodnevni je susret bio prilika za razmjenu iskustava i druzenje i za
povezivanje s mladima iz cijele Hrvatske. Svibanj je za nas donio mnogo razli€itih
dogadaja, posebno zbog obiljezavanja Svjetskog dana multiple skleroze nizom aktivnosti i
tako smo dali svoj doprinos kampanji "Ja sam viSe od MS-a". Specijalistice neurologije iz
Opce bolnice Varazdin mr.sc. Ruza Kostanjevec i doc.prim.dr.sc. Spomenka Kidemet-
Piskac, odrzale su predavanja o primarno progresivnoj multiploj sklerozi, lije€enju, te su s
nama bile uz prigodni Stand na Franjevackom trgu u Varazdinu, gdje su obiljezavanje
svojim dolaskom podrzali i zamjenica Zupana Varazdinske Zupanije Silvija Zagorec,
gradonacelnik Grada Varazdina dr.sc. Neven Bosilj, zamjenica procelnice Upravnog
odjela za drustvene djelatnosti Grada Varazdina Andreja Bobek, studenti Sveucilista
Sjever koji su dijelili informativne materijale i naranCaste ruze kao simbol multiple
skleroze. Varazdinska Zupanija je omogucila da vecer uocCi Svjetskog dana MS-a, zgrada
varazdinskog Vodotornja bude osvijetljena narancastom bojom MS-a. Ove godine u lipnju
smo imali susret s Pravobraniteljem za osobe s invaliditetom Darijom JuriSicem, koji je u
Paladi Herzer govorio o aktualnim temama iz svog djelokruga, te odgovarao na pitanja
predstavnika udruga i ¢lanova OSl iz podrucja Varazdinske Zupanije.
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U sklopu trogodiSnjeg programa ,Korak u zajednicu“, odrzane su edukacije na temu
"Socijalno mentorstvo" i ,Zakon o inkluzivnom dodatku“ predavadica Renata Silec i
Natase Brkic, socijalnih radnica iz Hrvatskog zavoda za socijalni rad. U lipnju su ¢lanovi
Drustva bili u berbi lavande u dvoritu Doma Novi Zivot, zajedno s njihovim korisnicima,
dok je kolovoz obiljezio Spancirfest i volontiranje &lanova i prijatelja udruge na nasem
Standu za vrijeme trajanja festivala i veoma smo zahvalni svim volonterima Sto su odvaojili
vrijeme za dobru nakanu. Osim toga, u rujnu smo posijetili i Medunarodni festival Cipke u
Lepoglavi gdje smo s korisnicima obilazili zanimljive izlozbe i iskoristili to vrijeme da se
podruzimo s korisnicima iz tog kraja.

Ono Sto je veoma bitno za spomenuti jest odrzavanje Izborne Skupstine DMS
Varazdinske zupanije koja se odrzala 23. rujna 2024. u restoranu Barok, te je tadasnja
Predsjednica Irena Vrdoljak ponovno prihva¢ena za Predsjednicu Drustva za novi mandat
u trajanju od Cetiri godine, a novi Dopredsjednik je postao Vjeko Mutavcic.

Drustvo multiple skleroze Varazdinske Zupanije u suradnji sa Savjetom za zdravlje
Varazdinske Zupanije i ove je godine javnozdravstvenom akcijom na Franjevackom trgu
obiljezilo Nacionalni dan multiple skleroze. PodrSku su nam doSli pruziti gradonacelnik
Grada Varazdina Neven Bosilj, procelnica Upravnog odjela za druStvene djelatnosti
Danijela Vusié, zamjenica Zupana Varazdinske Zupanije Silvija Zagorec, proCelnica za
zdravstvo, socijalnu skrb i civilno drustvo Varazdinske Zupanije Ljubica BozZic,
predsjednica Savjeta za zdravlje Varazdinske Zupanije doc. prim. dr. sc. Spomenka
Kidemet-Piskac, te mr.sc. Ruza Kostanjevec. Nasi ¢lanovi imali su prilike sudjelovati na
Simpoziju u Hotelu Well u Tuheljskim toplicama povodom svefanog obiljezavanja 45.
godiSnjice djelovanja Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske na kojem je bio i
predsjednik Republike Hrvatske Zoran Milanovi¢. Ususret boziénim blagdanima,
pripremamo se za razveseljavanje naSih korisnika, druzenjima, ali i pravdanjima
projekata, tako da se veC sada naveliko pripremamo da izvr§imo sve obaveze, te da se
podruzimo s nasim zaposlenicima i korisnicima kojima je potrebno zajedniStvo i podrska,
te podizanje morala i radosti kako bi nam svima bilo ljepSe i lakSe.
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Drustvo multiple skleroze
Viroviticko - podravske zupanije

2024. godinu zapoceli smo sa sveCanim potpisivanjem projekta Zazeli, na sjednici Vlade
RH u Dakovu. Projekt Zazeli provodimo kontinuirano od pocetka, trenutno na projektu
imamo 25 zaposlenica koje brinu za 150 krajnjih korisnika, ¢lanova udruge i ostalih osoba
u nepovoljnom polozaju.

Provodimo i uslugu osobne asistencije za 14 korisnika.

Nacionalni dan Multiple skleroze obiljezili smo kroz cjelodnevni izlet, obisli smo interaktivni
muzej Geo info centar u Vocinu, gdje smo u 3D kinu putovali kroz vrijeme do nastanka
svemira. Slusali smo zanimljiva predavanja o povijesti te o biljnom i Zivotinjskom svijetu u
Parku prirode Papuk.

Dan smo zavrsili uz druzenje i ve€eru u ugodnoj atmosferi restorana Park u Suhopolju.

Ovim putem zahvalili bi se donatorima koji pomazu u radu drustva, a to su: VirovitiCko -
podravska Zupanija, Grad Virovitica, opéine Pitomaca, Spisi¢ Bukovica, Lukag, Crnac.




Drustvo multiple skleroze

Vukovarsko - srijemske zupanije

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

Drustvo multiple skleroze Vukovarsko-srijemske Zupanije trenutacno broji 80 ¢lanova.
Clanovi skupstine Drustva su svi &lanovi Drustva. Svaki novi &lan postaje &lanstvom u
Drustvu postaje i ¢lan Skupstine. Imamo 5 ¢lanova predsjedniStva, 3 ¢lana nadzornog
odbora, s predsjednikom udruge Zoran Oljaca.

Kao i prosle godine nastavljamo suradnju s vecC postojeCim partnerstvima s drugim
udrugama civilnog drustva, medunarodnim suradnjama, suradnjom s gradovima,
opéinama, drzavnim institucijama. Drustvo multiple skleroze Vukovarsko-srijemske
Zupanije sudjeluje u obiljezavanjima zajedno s drugim organizacijama srodnih drustava iz
Medimurske Zupanije, OsjeCko-baranjske Zupanije, Brodsko-posavske Zupanije,
Bjelovarsko-bilogorske Zupanije, Krapinsko-zagorske zupanije, Saveza drustava multiple
skleroze Hrvatske, Tuzle, Brcko, Leskovac, Indije i BaCke Topole. Takoder, Drustvo
sudjeluje i na online dogadanjima te na taj nacin unaprjeduje odnose s drugim udrugama,
drustvima, institucijama, i predstavnicima lokalne i podru¢ne samouprave. Drustvo
multiple skleroze Vukovarsko - srijemske Zupanije se pobratimilo s Drustvom Medimurske
Zupanije, C¢ime proizlazi medusobno pomaganje, razmjena iskustva, o projektima i
programima te medusobno pomaganje u svim segmentima rada.

U svrhu napredovanja, ostvarujemo i nove partnerske odnose s drugim institucijama te
tezimo jaCanju samog Drustva multiple skleroze Vukovarsko-srijemske zupanije putem
edukacija kako bi ojacCali kapacitet zaposlenika i otvorili mogu¢nost za otvaranje novih
radnih mjesta i za osjetljive skupine drustva.

Kroz tradicionalno djelovanje Drustva, nastojimo ukljuciti Sto veci broj volontera.

| ovu godinu smo proveli u brojnim aktivhostima, kao i ve¢ dugi niz godina Drustvo
multiple skleroze Vukovarsko-srijemske Zupanije provodi programe i projekte koji su od
velike vaznosti za rjeSavanje problema i pitanja s kojima se susrecu osobe oboljele od
multiple skleroze. Uvijek i u svemu Sto provodimo, svaka aktivnost je za unaprjedenje
kvalitete Zivota oboljelih od multiple skleroze, te smo tako stvorili jedinstvenu zajednicu u
kojoj uvazavamo svakog Clana i njegove potrebe i brige, te se takoder medusobno
educiramo i ostvarujemo socijalnu podrSsku medu oboljelima.
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Obiljezavamo Svjetski dan multiple skleroze u svibnju na medunarodnoj suradnji,
Nacionalni dan i Dan multiple skleroze u rujnu na lokalnoj razini, Medunarodni dan osoba
s invaliditetom u prosincu, i BozZi¢ni domjenak za Clanove, korisnike, volontere i suradnike.

drustvenom Zivotu oboljelima od multiple skleroze:

& Pruzatelji smo usluge osobne asistencije sukladno Zakonu o usluzi osobne
asistencije za osobe s najtezim invaliditetom u Vukovarsko-srijemskoj zupaniji koji je
financiran od strane Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne
politike.

¢ Program "Svjesno zajedno" koji se provodi u Vukovarsko-srijemskoj Zupaniji
financiran je od strane Ministarstva zdravstva. Zaposlen je jedan djelatnik na puno
radno vrijeme kao vozac, u prilagodenom kombi vozilu. Voza€ je educiran od strane
SOIH-a. U programu suradujemo sa Proni centrom, za edukaciju zaposlenika i
volontera, magistricom psihologije, koja pruza psihosocijalnu pomoc¢ i psiholosSke
radionice, medicinska maserka, gestalt terapeutom, uredom Pravobraniteljice iz
Podruznice Osijek.

& Program "l ja zZelim biti aktivan/na" provodi se u Vukovarsko-srijemskoj zupaniji i
financiran je od strane Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne
politike. Zaposlena je osoba kao voditelj na pola radnog vremena i fizioterapeut na
pola radnog vremena i po projektnim aktivnostima suradnik.

& Provodimo na$ projekt Dom u jednom ("Zazeli") — prevencija institucionalizacije u
sklopu Europskog socijalnog fonda plus kroz koji je zaposleno 15 osoba -
gerontodomacica kao pomoc¢ starijim osobama u kuéanstvu radi olakSavanja
svakodnevnih Zivotnih aktivnosti, te voditelj programa na puno radno vrijeme.
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€ Drugi "Hod za MS" u Vukovaru pod pokroviteljstvom grada Vukovara i po projektu
fonda za obnovu i razvoj grada Vukovara.

& Terapija i aktivnost pomocu konja (terapijsko jahanje) s partnerskom organizacijom
konjicki klub "Dunavski raj" iz Vukovara

4 Kreativne radionice

& Provodimo opéinske i gradske projekte kroz aktivnosti za redovan rad udruge

& Institucionalna podrska koju financira nacionalna zaklada za razvoj civilnog drustva

& Usluga prijevoza Clanova na specijalisticke preglede i aktivnosti udruge

& Fizikalna terapija — Dolores Mijatovi¢, mag.physioth

Zahvaljulemo svim naSim Cclanovima, volonterima, zaposlenicima, partnerima i
suradnicima Kkoji omogucavaju kvalitetan rad Drustva multiple skleroze Vukovarsko-
srijemske Zupanije. S velikim entuzijazmom da ¢emo i sljedeéih godina napredovati u
radu, na korist ¢lanova Drustva i njihovih suradnika, prijatelja i volontera...

Srdacno Vas pozdravljamo!




Drustvo oboljelih od multiple skleroze

Zadarske zupanije

Postovani Clanovi, prijatelji i partneri,
U ime Drustva oboljelih od multiple skleroze, s velikim zadovoljstvom predstavljam nas
godisnji izvjesStaj koji oslikava na$ rad, postignuca i izazove s kojima smo se susreli u
protekloj godini. Kao organizacija koja okuplja osobe oboljele od multiple skleroze i
njihove obitelji, nas cilj je pruziti podrsku, educirati i podiCi svijest o ovoj bolesti, kao i
zagovarati bolji pristup zdravstvenim uslugama i socijalnoj zastiti za sve oboljele.

U ovoj godini smo nastavili raditi na unaprjedenju kvalitete Zivota osoba oboljelih od MS-
a, kroz brojne aktivnosti, edukacije, radionice, podrSku u zajednici i suradnju s
institucijama. U sklopu nasih aktivnosti usmjerenih na poboljSanje kvalitete Zivota
Clanova, Drustvo oboljelih od multiple skleroze Zadarske Zupanije organiziralo je posebnu
kulinarsku radionicu. Ovaj dogadaj bio je prilika za nase ¢lanove da se opuste, druze i, uz
struénu pomo¢, nauce pripremati zdrave i ukusne obroke prilagodene njihovim potrebama
I zdravstvenom stanju. Kulinarska radionica bila je i prilika za medusobno povezivanje,
stvaranje novih prijateljstava i jaCanje zajedniStva medu €lanovima Drustva. Nasa misija
nije samo pruziti medicinsku podrsku, ve¢ i organizirati aktivhosti koje obogate
svakodnevni zivot nasih ¢lanova i omogucuju im da se osjecaju podrzano i motivirano.

U povodu Svjetskog dana oboljelih od multiple skleroze, Drustvo oboljelih od multiple
skleroze Zadarske Zupanije organiziralo je posebno dogadanje na Visnjiku u Zadru, kako
bi podiglo svijest o ovoj bolesti i pruZilo podrSku svim osobama koje se bore s multiplom
sklerozom. Ovaj dan posvecen oboljelima, obiteljima i svima koji na bilo koji nacin
sudjeluju u borbi protiv MS-a, bio je prilika za zajedni¢ko okupljanje, edukaciju i
medusobnu podrsku. Kroz ovu manifestaciju zelimo podici svijest o izazovima s kojima se
oboljeli od multiple skleroze susrecu, ali i ukazati na snagu, hrabrost i upornost svih onih
koji se svakodnevno bore s ovom boleScu.
Od 4. do 6. listopada 2024. godine, nasi
Clanovi sudjelovali su na XIV. Hrvatskom
simpoziju oboljelih od multiple skleroze,
koji je okupio stru€njake i oboljele s ciliem
razmjene iskustava, novih saznanja i
podrSke u borbi protiv ove bolesti. Ovaj
vazan dogadaj odrzan je u Tuheljskim
toplicama, a na$i ¢lanovi imali su priliku
sudjelovati u razliitim predavanjima, =
radionicama i diskusijama, a sve s ciliem |
jaanja zajednistva i informiranja o novim
terapijama, istraZivanjima i moguénostima
koje su na raspolaganju osobama s MS-
om. Jedan od posebnih trenutaka ovog
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simpozija bio je susret naSih ¢lanova s predsjednikom Republike Hrvatske, Zoranom
Milanovicem. Predsjednik Milanovic izrazio je svoju podrSku oboljelima, istiCuci vaznost
kontinuirane borbe za prava i bolju kvalitetu Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze.
Nasi Clanovi iskoristili su priliku za zajedni¢ku fotografiju s predsjednikom, Sto je bio
trenutak koji ¢e im dugo ostati u sje¢anju. U rujnu ove godine, na skupstini Drustva
oboljelih od multiple skleroze Zadarske Zupanije, izabrana je nova predsjednica Drustva,
Ivana Mofardin. Ivana je preuzela ovu odgovornu ulogu s ciliem daljnjeg unapredenja
kvalitete Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze te jacanja zajednistva unutar Drustva.
Kao nova predsjednica, lvana Mofardin obecala je nastavak dosadasnjeg vrijednog rada,
ali i uvodenje novih inicijativa i projekata koji ¢e dodatno osnaziti zajednicu, povecati
vidljivost problema s kojima se suoCavaju oboljeli i nastaviti pruzati podrSku svim
Clanovima. Njezina predanost i vizija o buduc¢nosti Drustva inspiriraju nas sve i uvjereni
smo da ¢e pod njezinim vodstvom, Drustvo nastaviti rasti i napredovati u svim svojim
cilievima. Drustvo oboljelih od multiple skleroze Zadarske Zupanije s ponosom provodi
uslugu osobne asistencije koja je od iznimne vaznosti za nase ¢lanove. Ova usluga pruza
podrsku oboljelima, omogucujuci im vecu neovisnost i kvalitetu zivota u svakodnevnim
aktivnostima. Trenutno uslugu osobne asistencije koristi 28 korisnika, kojima pomaze 38
stru¢nih asistenata. Usluga osobne asistencije ne samo da poboljSava svakodnevni zivot
nasih korisnika, ve¢ takoder doprinosi njihovoj emocionalnoj i psiholoSkoj dobrobiti, jer im
omogucava da se osjecaju podrzano i postovano. Kroz ovu uslugu, Drustvo nastavlja biti
vazan oslonac za sve oboljele od multiple skleroze, pruzajuéi im konkretne i neophodne
usluge koje unapreduju njihovu kvalitetu zivota. Ovim putem Zelimo se zahvaliti svima
vama - bez vasSe podrSke, bilo bi nemoguce ostvariti sve ove ciljeve, stoga se od srca
zahvaljujemo svim nasim ¢lanovima, volonterima, donatorima i partnerima. Uvjereni smo
da ¢emo i u narednoj godini nastaviti zajedno graditi bolje uvjete za oboljele od multiple
skleroze, kako bi njihov glas bio jaci, a njihova prava i kvaliteta Zivota unaprijedeni.
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Drustvo multiple skleroze

Zagrebacke zupanije

Dragi nasi prijatelji, pratitelji, €lanovi i oni koji e to tek postati!

Ovim putem vas ponovno Zelimo obavijestiti o najvaznijim aktivhostima koje smo provodili
i joS uvijek provodimo u Drustvu multiple skleroze Zagrebacke Zupanije.

Drustvo multiple skleroze ZagrebacCke Zupanije od poCetka 2024. ima odobrenje i pruza
uslugu osobne asistencije prema Zakonu o osobnoj asistenciji za osobe oboljele od
multiple skleroze i za osobe s invaliditetom srodnih i drugih oboljenja koje su ostvarile
uvjete i priznato im je pravo na osobnu asistenciju na podruc¢ju Zagrebacke Zupanije. U
ovom momentu, Drustvo multiple skleroze Zagrebacke Zupanije pruza uslugu za 26
korisnika OA i zaposljava 28 osobnih asistenata.

Putem Temeljne sustavne podrSke Nacionalne Zaklade zaposljavamo poslovnu tajnicu te
pokrivamo neke troSkove osnovne djelatnosti.

S Gradom ZapreSicem potpisan je novi Ugovor o financiranju projekta ,Institucionalna
potpora“ koju Drustvo kontinuirano koristi od 2006. godine, a putem nje se financiraju
troSkovi obavljanja osnovne djelatnosti.

Tijekom 2024. godine obiljezili smo mnostvo vaznih datuma te proveli razne edukacije i
radionice. U suradnji s Patronaznom sluzbom Doma zdravlja Zagrebacke zupanije,
ispostava ZapresSi¢, obiljezili smo Svjetski Dan bolesnika u veljaCi te Svjetski dan
Dijabetesa u listopadu. Tom prigodom, u prostorijama DMSZZ, Patronazna sluzba je
gradanima mijerila krvni tlak i GUK te educirala javnost vaznosti preventivnih pregleda
osobito vezana uz ove dvije komponente te davala upute Sto i kako djelovati kod
poviSenog krvnog tlaka i povecanih vrijednosti GUK-a. Ovakva vrsta edukacije i
preventivnih pregleda je izuzetno korisna za oboljele od multiple skleroze jer omogucava
oboljelima da obrate pozornost na neke eventualne simptome koje bi upucivali na
zdravstvene probleme koje mozda imaju, a nesvjesno su ih mozda pripisivali osnovnoj
bolesti.




Od 12 do 14. 4. 2024. Drustvo multiple skleroze ZagrebacCke Zupanije sudjelovalo je na
MS vikendu na temu ,Strateskog planiranja.”

Dana 21. 5.2024. odrzana je redovna izborna Skupstina na kojoj je za predsjednicu
Drustva izabrana Branka Luki¢ a za dopredsjednicu Mirjana Krpelnik. Takoder su izlozZeni
ciljevi Drustva za CetverogodisSnje razdoblje.

Povodom Svjetskog dana multiple skleroze, predsjednica Drustva Branka Luki¢ govorila
je o zivotu s multiplom sklerozom za internet portal Zagreb info. Isti moZete potraziti na
web stranici www.zagreb.info. Istim povodom, Mirjana Krpelnik sudjelovala je u emisiji
Zdravljak na radiju sv. Nedjelja. Nacionalni dan multiple skleroze obiljeZili smo putem
nekoliko dogadanja i sudjelovanja.

Najvazniji od njih su svakako sljedeci:

¢ 23.9. DMSZZ je sudjelovala u TV kuéi TV Zapad i razgovarala o problematici
danasnjice oboljelih od multiple skleroze. U emisiji su sudjelovale Branka Lukic,
Nikolina Poljski i Tanja Malbasa.

& ,MS Kava“, projekt financiran putem Ljekarni Zagrebacke Zupanije. 26.9.2024.
oboljeli,a i ostali gradani su se u opustenoj atmosferi, u Caffe baru u Zapresicu od
strane neurologa, dr. Tereze Gabeli¢, mogli educirati o svojoj bolesti, o svom
lije€enju, mogli su nauciti na koji nacin i kako pitati svog neurologa informaciju, gdje i
kako potraziti pomo¢ nekog drugog stru€njaka.

& 27.9.2024. smo imali radionicu "Vjezbe snage za multiplu sklerozu", koju je vodila
iskusna fizioterapeutkinja Drazenka Sarié Simi¢. Ova radionica oboljelima od multiple
skleroze pruzila je pomo¢ u samostalnom vjezbanju kod kuce ili s pomagacem, a isto
tako oboljeli su bili u mogucnosti educirati se o vjezbama snage koje pomazu u
noSenju s multiplom sklerozom. Radionica je odrZzana pod projektom Misija Zdravlje,
a nov€ano ga je podrzala Zagrebacka Zupanija. Dogadaji su medijski popraéeni od
strane TV Zapad, Radio ZapreSi¢ (ZFM), ZapreSicki Ka;.
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€ Od 4 do 6.10.2024. sudjelovali smo na XIV. Hrvatskom simpoziju oboljelih od multiple
skleroze u Termama Tuhelj, a u organizaciji Saveza druStava multiple skleroze
Hrvatske.

& 28.10.2024. odrzan je motivacijski govor/predavanjeod strane Mirjane Krpelnik, pod
nazivom ,Dijagnoza nije kraj.“ Predavanje je za cilj imalo poticanje oboljelih da se
oslobode vlastitih okova i ogranienja u kojima su se na$li nakon nastupanja
dijagnoze te da nastave Sto kvalitetnije sa svojim Zivotima. Radionica je odrzana pod
projektom Misija Zdravlje, a nov€ano ga je podrzala Zagrebacka zupanija.

& 8.11.2024. ponovno smo se druzili s Drazenkom Sarié¢ Simié, bacc. fizitoterapije,
aktivnim pristupom problemu inkontinencije kroz vjezbe u prostorijama Drustva.
Radionicom pod nazivom ,, A Sto kad trebam kihnuti“, nam je pokazano na koji nacin
je vjezbanjem moguce utjecati na inkontinenciju koja je vrlo u€estala kod oboljelih od
multiple skleroze. Radionica je odrzana pod projektom Misija Zdravlje, a nov€ano ga
je podrzala Zagrebacka zupanija.

& 14.11.2024. Dr. Tereza Gabeli¢ nam je iznijela sve novosti u dijagnostici i lijeCenju
multiple skleroze. Radionica je financijski podrzana od strane Ljekarni Zagrebacke
Zupanije pod projektom ,MS Kava“.

& 27.11.2024. Akademkinja Vanja BasSi¢ Kes, dr.med.spec.neurolog, odrzala je
radionicu pod nazivom Dodaci prehrani kod multiple skleroze.

Tijekom godine u dva navrata smo odrzali sastanke s nasim asistentima. Uveli smo nase
asistente u novitete vezane uz novi Zakon o osobnoj asistenciji i rjeSavali eventualne
probleme s kojima se susrecu tijekom svog rada.

Drustvo multiple skleroze kontinuirano brine i obilazi svoje €lanove, korisnike osobne
asistencije.

Ovo su najvaznije aktivnosti koje smo provodili u Drustvu multiple skleroze Zagrebacke
Zupanije. Nase Drustvo konstantno i intenzivno radi na podizanju svijesti nasih sugradana
o problematici oboljelih od multiple skleroze te ¢e takve svoje aktivnosti nastaviti provoditi
i u buduénosti. Nadamo se sa sve boljim u€inkom. Od srca zahvaljuiemo svim nasim
suradnicima, donatorima, uposlenicima i ¢lanovima. Takoder se posebno zahvaljujemo
nasim volonterima za nesebic¢no odvajanja svog slobodnog vremena, znanja i moguénosti
za unaprjedenje rada naseg Drustva, a samim time doprlnose unaprjedenju zdravlja
oboljelih od multiple skleroze. A .
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Mediji o nama

Neizljetiva bolest napada sve vise ljudi: ‘Ne vidi se, ali je tu, svakog
dana, svakug_trana u svih svojih 1000 lica’

s Dln 3T ey

Savez druitava multiple skleroze Hrvatske proslavio
45. godisnjicu

0410.2024, | 21:56 | Autor: A.DHRT/Hina

B muebhaaL, (P, Froereh

Uoki Svjetskog dana multiple skeroze (30, svibnja) &js je ovogaedinja tema Diagnozs” Sovez
Savez drustava multiple skleroze Hrvatske od 4. do 6. listopada uz svefanu  druitova maltiple sikderoze Hrvatske | 2upanijske udruge tlanice proveds kampanju . Ja sam vide
& Baa g e i 4 i ad MS-al®
sjednicu i struéni simpozij, slavi 45. rodendan, a tim povodom, sveéanu

sjednicu, svojim dolaskom uveli€ao je hrvatski predsjednik Zoram Milanovié U sklopu kampanje na vide od 15 lokacija diljer Hrvatske ovaj fjedan odedava se niz aktivnost |
javnozdravstvenih akcija u swhu osvieftavania javnosti o bolesti s tisutu lica™ i izgradnje

naglasavajuci vainost solidarnosti i zajednistva. ki
g I I nfarmiranib, briznih zajednica i sustava kojl podriavaju osobe s dijagnozom multiple sklercze

Masdownica » HRThr

Edukativna predavanja povodom Svjetskog dana

Savez drU§tava mUItipIe multiple skleroze
skleroze Hrvatske
proslavio 45. godisSnjicu |

4. istapads 2024, U HRTHY. Vigesti k20 0

182

PREGLEDA

Savez drustava multiple skieroze Hrvatske od 4. do 6. listopada uz sveéanu sjednicu i struénd
simpozij, slavi 45. rodendan, a tim povodom, svefanu sjednicu, svojim dolaskom uvelifao @ Ususret Svjetskom danu multiple skleroze koji se u svijetu obiljezava 20

" - " s - I i 23 Rile
nrvatski predsjednik Zoran Mianovié nagiagavajuéi vaznost solidamosti | zajednitva. a. Klinika za neurologiju KEC-a Rijzka, Katedra za neurologiju
Medicinskog fakulteta Sveudili 5 1 Drustve multiple skleroze
PGZ-a ukljutih su s& u kampanju organi 7 edukativiaih predavanja koja
su odrzana u utorak, 28, svibnja u Vijeénici Grada Rijeke

Procitajte vide na HRT or

Nas tim

Zeljko Pudié¢,
predsjednik

Irena Vrdoljak,
dopredsjednica

Dijana Rogini¢, Lucia Ljubié, _Maja Simanovi¢,
izvr8na direktorica stru¢na suradnica za socijalne usluge strucna suradnica za razvoj



Adresar

Drustvo multiple skleroze
Bjelovarsko - bilogorske zupanije

© Masarykova 8, Bjelovar
@ 043 244 714
@ dms_bjelovar@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze
Brodsko - posavske Zupanije

0 Bure Pilara 2, Slavonski Brod
e 035411 328
@ dmssb@dmsbpz.tcloud.hr

Drustvo multiple skleroze
zupanije Dubrovacko - neretvanske

o
(L)
©

Branitelja Dubrovnika 3, Dubrovnik
020 425 086

dms_dubrovnik@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze
Grada Zagreba

Trnsko 34, Zagreb
01 655 2265

060

dmsgz2012@gmail.com

Drustvo multiple skleroze
Istarske zupanije

KerSovanijeva 35, Pula
052 210 052

060

dms.istra@gmail.com

Drustvo multiple skleroze
Karlovacke zupanije

Banjav¢i¢eva 20, Karlovac

047 412 998

dms.karlovac@gmail.com

060

Drustvo multiple skleroze
Koprivnicko - krizevacke zupanije

0 Hercegovadka 1, Koprivnica
e 048 222 686

@ dmsh-kc-kz@kc.t-com.hr

Drustvo multiple skleroze
Krapinsko - zagorske zupanije

@ Trg Dragutina Domjaniéa 6, Zabok
e 049 221 973
@ dms_krapina@sdmsh.hr

060

Drustvo multiple skleroze

Licko - senjske Zupanije
0 Smiljanska ulica 94, Gospi¢
e 095 818 1923

060

Drustvo multiple skleroze
Medimurske Zzupanije

0 Aleksandra Schulteissa 19, Cakovec 0

e 040 396 470 e
@ inffo@dmsmz.hr @

Drustvo multiple skleroze
Osjecko - baranjske Zzupanije

0 Ljudevita Posavskog 14a, Osijek
e 031 302 323

@ dms_osijek@sdmsh.hr

(0]
()
©

Drustvo multiple skleroze
Pozesko - slavonske zupanije

0 Ul. Matije Gupca 6, Pozega
W 034894 1832

@ dms_pozega@sdmsh.hr

(0]
(L)
©

Drustvo multiple skleroze
Primosko - goranske zupanije

© Kruzna7, Rijeka
@ 051 214 595

(0]
()
©

@ dms_primorje@sdmsh.hr

Drustvo oboljelih od multiple skleroze
Sisacko - moslavacke zupanije

0 Trg Grofova Erdodyja 4, Popovaca
e 091 600 2102

060

@ danijelasaka23@gmail.com

Drustvo multiple skleroze
Split

Borisa Papandopula 3, Split
021 468 225
dms_split@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze
Sibensko - kninske Zupanije

Stjepana Radiéa 54, Sibenik
098 181 9204

dms.sibenik@gmail.com

Drustvo multiple skleroze
Varazdinske zupanije

Graberje 33, Varazdin
042 206 250

dms_varazdin@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze

Viroviti€ko - podravske zupanije

Trg Kralja Tomislava 5, Virovitica
099 654 7678

dmsvpz@gmail.com

Drustvo multiple skleroze

Vukovarsko - srijemske Zzupanije

204. vukovarske brigade 89, Vukovar
032 303 883

dmsvukovar@gmail.com

Drustvo oboljelih od multiple
skleroze Zadarske Zupanije

Ul. bana Josipa Jelaci¢a 18, Zadar
023 325 260

doomszz@zd.t-com.hr

Drustvo multiple skleroze
Zagrebacke Zupanije

Kruslinova 6, ZapreSic¢
01/ 6539 529

dmszag.zup@gmail.com
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