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7 AGORSKA Drustvo multiple skleroze Krapinsko-zagorske Zupanije je i u trecoj godini
ig%\é%m\/\ provedbe nastavilo s aktivnostima koje doprinose projektnim ciljevima —

primarno se to odnosi na poboljSanje kvalitete Zivota osoba oboljelih od
multiple skleroze, upoznavanje s njihovim pravima te kroz njihovu vecu
uklju¢enost u Zivot lokalne zajednice povecanje samopouzdanja, kao i
prevladavanje straha od bolesti i Soka nakon dijagnosticiranja bolesti. | u
trecoj godini provedbe nastavljene su aktivnosti fokusirane na odrzavanje
pokretljivosti i odgadanje invalidnosti, koje su za cilj imale ocuvanje

postojeceg stanja i sprjeCavanje progresije bolesti, prevenciju
institucionalizacije te ostvarenje brZe, kvalitetnije i dostupnije usluge za
korisnike.

U treéoj godini provedbe plan aktivnosti obuhvaéa provodenje terapija
ultrazvukom po Seltzeru i TENS uredajem u prostoru udruge i na terenu,
potom provedbu masazi i vjezbi, takoder i u prostorima udruge i na terenu,
zatim savjetovanje oboljelih o pravilnom koristenju ortopedskih pomagala
prema njihovim potrebama, osnazZivanje kroz psihosocijalnu podrsku, zatim
savjetovaliSta sa socijalnom radnicom te individualna savjetovanja.
Nadalje, plan ukljucuje predavanja neurologa, ginekologa i urologa, zatim
odrzavanje kreativnih radionica, humanitarnih akcija, potom promocija
programa i rezultata uz Svjetski dan MS-a. U planu aktivnosti je i pomoc¢
¢lanovima i njihovim obiteljima kroz rad angaZirane gerontodomacice te
kontinuirana medusobna komunikacija i evaluacija.
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7 AGORSKA Dobivanje objektivne ocjene dizajna, implementacije i rezultata projekta
EéZE\A{J%fJNAA putem vanjske evaluacije planirano je veé tijekom njegove pripreme.

Drustvo multiple skleroze Krapinsko-zagorske Zupanije je proces vanjske
evaluacije projekta, odnosno objektivnu ocjenu sadrzaja, aktivnosti,
provedbe i rezultata projekta planiralo ve¢ kod same prijave. Tijekom
implementacije projekta se stoga kvantitativno i kvalitativno mijerilo
ucinjeno i postignuto te osigurale informacije o tome Sto je napravljeno
uspjesno, a Sto eventualno treba uciniti drugacije. Prethodne dvije godine
tog procesa su Drustvu potvrdile da upravo to omoguéava pravovremene
korekcije aktivnosti, izbjegavanje istih pogresaka te — posebno - jos
kvalitetnije kreiranje i implementiranje novih projekata.

| u ovoj, posljednjoj godini provedbe projekta, fokus evaluacije odnosio se
na utjecaj projekta na osobe oboljele od multiple skleroze s podrucja
Krapinsko-zagorske Zupanije, koji kao krajnju svrhu ima poboljsanje
kvalitete njihovog Zivota, upoznavanje s njihovim pravima te njihovom
snaznijom uklju¢enoscu u Zivot lokalne zajednice, potom jacanje njihovog
samopouzdanja te prevladavanje straha od bolesti i Soka nakon
postavljene dijagnoze. Vanjska evaluacija ukazuje i da li je ispunjena
osnovna svrha ovog trogodisnjeg programa - odrzavanje pokretljivosti i
odgadanje invalidnosti oboljelih od multiple skleroze s ciljem ocuvanja
postojeéeg stanja i sprjeCavanja daljnje progresije bolesti, unapredenjem
ciljanih usluga te prevencija institucionalizacije.

Glavne metode ove evaluacije ukljuéile su detaljan uvid u projektnu
dokumentaciju, opisni dio te plan aktivnosti za razdoblje 2016.-2017.,
zatim intervjue s projektnim timom i struénim suradnicima, kao i intervjue
s korisnicima. Podaci ukljuéuju kvantitativne i kvalitativne pokazatelje,
odnosno prikupljanje Cinjenica te manjim izravnu biljezenu komunikacija
(forma intervjua) kako bi se dobile povratne informacije.
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REZULTATI

Ciljna skupina

Drustvo multiple skleroze Krapinsko-zagorske Zupanije periodicki provodi
prikupljanje podataka u cilju uvida u stanje na terenu te aZuriranih
statisti¢kih pokazatelja o oboljelima od MS-a na svom podrucju nuznih za
bazu podataka, koji su posebno bitni kod dizajniranja projekata i programa
usmjerenih povecanju kvalitete Zivota oboljelih od multiple skleroze, a
vazni su i kod provedbe vanjske evaluacije, jer osiguravaju niz klju¢nih
informacija o ciljnoj skupini. Osnovni podaci govore o kontinuiranom
povecanju broja ¢lanova — 2014. godine bilo je evidentirano 138 ¢lanova,
pocetkom 2016. godine 152 ¢lana, a u svibnju 2017. godine 162 ¢lana.
Trend povecanja broja ¢lanova, koji je dijelom uzrokovan javnosti rada, a
posebno uslugama i potpori koje Drustvo nudi, prikazan je u grafikonu 1.

Grafikon 1.: Broj ¢lanova Drus$tva multiple skleroze KZZ 2014.-2017.

Broj ¢lanova DMS KZZ

2014. 2016. 2017.

Izvor: DMS KZZ 2017., Obrada: Zagorska razvojna agencija d.o.o.
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Aktivnosti provodenja terapije ultrazvukom po Seltzeru te
masaze i vjezbe u udruzi i na terenu

Terapije i ostale navedene aktivnosti su se provodile i u trecoj godini
provedbe programa, temeljem lijec¢nicke dokumentacije te potrebama
korisnika (masaze, ultrazvuk po Seltzeru, istezanja i drugo). Prema
dobivenim podacima Drustva i tijekom provedenih intervjua,
Sestomjesecni podaci ukazuju da je 149 ¢lanica i ¢lanova koristilo terapiju
ultrazvuka po Seltzeru, 119 ¢lanova proslo terapiju UZV i 51 ¢lan koristio
terapiju EMRS uredajem kao i 2 puta TENS uredajem. Fizikalna terapija je u
navedenom razdoblju koristena 461 puta, a ukljucivala je masazZe i vjezbe s
fizioterapeutom, a potrebno je navesti i da je 26 ¢lanica i ¢lanova Drustva
educirano za lakSe koristenje ortopedskim pomagalima.

Navedene su terapije koristili ¢lanovi Sirokom raspona dobi, s time da je i u
ovom razdoblju starija populacija dolazila neSto ¢esce (ne stari nego iznad
40 godina), ponajvise iz razloga sto mlade generacije jo$ uvijek u dosta
slucajeva rade te imaju manje vremena. O vaznosti ovih terapija govore i
ankete provedene medu korisnicima koje ukazuju da ih tri cetvrtine
ispitanika smatra izuzetno korisnima, dok ih ostali smatraju korisnom
dopunom ostalim terapijama ili su naveli izuzetnu korist na pokretljivost.
Ocjenjujuci adekvatnost broja oko treéine ispitanika se izjasnilo da im je
potreban veci broj terapija, a svi anketirani korisnici su kvalitetu usluge i
prostora ocijenili odlicnom. Obzirom da je kod viSse od polovice
registriranih Clanova zabiljezen niz motori¢kih smetnji te da ih oko 28 %
pokretno uz pomo¢ pomagala, ovakve terapije nuzne su i u narednom
razdoblju.

U lijeCenju multiple skleroze rehabilitacija zauzima vrlo visoko mjesto, a
navedene vrste terapija u medicini dokazano poboljsanje rezultata te nema
dvojbe oko potrebe njihova nastavljanja, posebno imajuéi u vidu
ograniéenje koristenja ovakvih terapija putem redovne zdravstvene zastite,
kao i dugacke liste ¢ekanja.

Savjetovanja i radionice

Tijekom razdoblja treée godine provedbe programa odrZzano je predavanje
psihologa tijekom kojeg je 16 osoba psiholoski osnazeno, pri cemu se 80%
sudionika izjasnilo kako je ovakav vid potpore od izuzetne pomodi. Kljuéno
je navesti da je radionica provedena uz pomo¢ psihologa volontera, a kako
je vise od 80% sudionika naglasilo kako bi bilo potrebno daleko ceSce
osigurati ovakve vrste savjetovalista — i kao prevenciju i savjetovanje, ali i
kao terapeutski tretman — evidentna je potreba da je u narednom
razdoblju nuzno pokusati osigurati Sto stalniju i ¢eséu psiholosku potporu.
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U intervjuu s psihologom, a obzirom na broj, stanje i probleme svakog od
korisnika, procijenjeno je da bi optimalna dinamika provodenja ovakve
vrste radionica za korisnike bila vise puta mjesecno, $to podupire procjenu
0 nuznosti uvodenja usluge psiholoSke potpore kao stalne aktivnosti.
Zakljucuje se da je ovakva vrsta savjetovalista od izuzetne dobrobiti za
korisnike, te da ima vaznu preventivnu i terapeutsku ulogu.

Tijekom navedenog razdoblja odrzano je jedno individualno savjetovanje
sa socijalnom radnicom, u cilju informiranja i educiranja korisnika. U
konkretnom slucaju radilo se o osobi mlade Zivotne dobi koja je, sukladno
potrebama koje je izrazila, educirana o ostvarivanju prava. Tijekom trece
godine provedbe programa odrzane su i tri grupne radionice / savjetovanja
na kojoj je sudjelovalo 58 ¢lanova koji su informirani o socijalnim pravima.
U narednom razdoblju svakako je preporudljivo tijekom godine omoguditi
oboljelima stru¢nu potporu kod informiranja o njihovim pravima.

Sukladno planu, tijekom navedenog razdoblja odrzano je i 12 kreativnih
radionica uz sudjelovanje izmedu 10 i 15 ¢lanova (ukupno 148) , koje suiu
ovom razdoblju ukazale na vaznost izvaninstitucionalnih oblika skrbi za
oboljele, jacanje njihovog samopouzdanja, smanjenje ovisnosti o tudoj
pomodi, uspje$nom svladavanju novih vjestina i znanja. Clanovi Drustva su
osim toga sudjelovali i na ukupno 20 dana humanitarnih prodaja proizvoda
izradenih tijekom radionica, u kojima su bili uklju¢eni i volonteri.

Tijekom treée godine provedbe programa odrzane su i 3 radionice sa
neurologom, sa ukupno 68 prisutnih ¢lanova gdje su educirani o novostima
u lije¢enju multiple skleroze, te boljSanju lijeCenja kod svakog c¢lana
individualno.

Tijekom treée godine provedbe programa odrzane su i dvije radionice
specijalista, jedna urologa i jedna ginekologa, na kojima je sudjelovalo
ukupno 16 osoba, koji su birani prema njihovim potrebama i Zeljama.

Poslovi male domacice

U cilju sto duZeg zadrzavanja oboljelih u njihovom obiteljskom okruzenju,
smanjujuc¢i obveze ostalih (Cesto zaposlenih) ¢lanova obitelji, odabrana
jedna mala domacica zaposlena na puno radno vrijeme bila je rasporedena
na pet korisnika. Raspored je bio sukladan potrebama korisnica, a prema
povratnim informacijama korisnica, obitelji i domacice, na ovaj je nacin
(potporom u kucanskim poslovima, osobnoj higijeni i nizu drugih
aktivnosti) postignuta veéa samostalnost korisnica, smanjena njihova
ovisnost o drugim osobama te rasterecenje ¢lanova njihovih obitelji.

Obzirom na broj registriranih ¢lanova, medu kojima je oko 6% onih koji su
nepokretni, s brojnim drugim zdravstvenim problemima (inkontinencija i
sl.) te da cesto Zive sami ili sa supruznikom, Drustvo je tijekom proteklog



ot razdoblja osiguralo kroz druge projekte (posebno one financirane iz
@@ Europskog socijalnog fonda) asistente svojim ¢lanicama i ¢lanovima kojima
'@

7

je pomo¢ najnuznija.

ZAGORSKA
RAZVOJINA
AGENCIJA

Ostale aktivnosti

Tijekom navedenog razdoblja odrzano je 12 sastanaka voditeljice programa
sa zaposlenicima, Sto je osim administrativnih poslova bilo prigoda za
internu evaluaciju stanja na terenu i provedbe aktivnosti, smanjivanje
rizika promptnim rjeSavanjem eventualnih problema, kao i za dobivanje
povratnih informacija potrebnih za izradu vanjske evaluacije.

PRETHODNI REZULTATI

Od prethodno provedenih istraZivanja ovog projekta, evaluacijski tim
posebno skree pozornost na savjetovaliSta — ponajprije psihologa.
Promotrimo li rezultate anketa s korisnicima provedenih tijekom druge
godine provedbe projekta, vidljivo je da ¢ak 70% njih istice kako je razlog
njihova dolaska na savjetovaliSte prevencija i savjetovanje, dok su se
preostali izjasnili kako im je savjetovaliSte terapeutski tretman. Imajuci u
vidu povecanje broja registriranih ¢lanova te Cinjenicu da je medu njima i
znacajan broj mladih, neupitna je potreba trajnije, kontinuirane i svima sto
dostupnije i — posebno treba naglasiti — pravovremene moguénosti
savjetovanja s psihologom. Podsjeéamo, tijekom intervjua sa psihologom
potvrduje se praksa da ¢lanovi Drustva dolaze na individualna savjetovanja,
kako bi sa stru¢njakom i u ugodnom okruzenju razgovarali o svojoj bolesti,
problemima, stvarima koje ih usreéuju, kao i onima koje im stvaraju
kako ¢e se oni sami, ali i njihovi najblizi nositi s boles¢u. Kako je posebno
istaknuto u intervjuu, svaki takav razgovor imao je terapijski ucinak.
Obzirom da se u drugoj godini provedbe broj korisnika individualnih
savjetovanja gotovo udvostrucio govori u prilog da je interes za
razgovorom sve vedéi, kao i prihvacanje savjetovaliSta s ovom vrstom
struc¢njaka. U ovoj je analizi nuzno naglasiti i misljenje psihologa da psihicke
smetnje postoje kod svih ¢lanova Drustva oboljelih od multiple skleroze, u
vecoj ili manjoj mjeri. Potpora je posebno vazna kod onih ¢lanova koji
nemaju podrsku svojih bliznjih ili okoline te se stoga tesko suocavaju s
psiholoskim smetnjama. | u ovoj zavrs$noj evaluaciji napominjemo da se
korisnici susreéu i s raznim drugim problemima — onima u komunikaciji s
drugim ljudima, nesamostalnosti do koje dolazi uslijed progresije bolesti,
pa sve do otezanog obavljanja svakodnevnih osnovnih aktivnosti.
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Od ostalih savjetovalista potrebno je naglasiti potrebu za susretima s
urologom, socijalnim radnikom te posebno neurologom. Naime, kako se
pokazalo tijekom provedbe projekta, oboljeli od MS imaju velik interes za
niz tema koje im pruZa ova vrsta stru¢njaka, a to su ilustrirali i podaci o
njihovom odazivu - na pojedinim radionicama sudjelovalo je po tridesetak
sudionika, $to ukazuje na interes i potrebu rada s oboljelima, ali i njihovim
obiteljima.

Raznovrsne terapije koje spadaju u domenu fizikalne veé su vise puta
spomenute kao iznimno vaine, s primjenom individualnog pristupa od
strane dodatno educiranih fizioterapeuta, temeljem lije¢nicke
dokumentacije i preporuka. Potrebno je i u zavrSnoj analizi prenijeti
stru¢ne ocjene — u prosjeku, petnaest godina od postavljanja dijagnoze ¢ak
60 % bolesnika potrazuje pomo¢ prilikom hodanja, a njih 10 % primorano
je koristiti invalidska kolica. Kako je u viSe navrata naglaseno - tijek
multiple skleroze izrazito je promjenjiv i nepredvidiv, a ograni¢ena
pokretljivost uvelike utje¢e na ogranicenu interakciju s okolinom. Svi dosad
nabrojani problemi znatno utjecu na kvalitetu Zivota i naruSavaju je. Stoga
je uz medikamentozno lijeCenje vaino provoditi adekvatnu i redovitu
rehabilitaciju. U ovoj analizi potrebno je takoder, temeljem razgovora sa
stru¢njacima uklju¢enima u sve dosadasnje aktivnosti te vodstvom Drustva
napomenuti i dodatne momente — naime, vjezbama ravnoteZe i
koordinacije te ciljanom neurorehabilitacijom moZze se poboljsati hod, kao i
pendularni i brzo alternirajuéi pokreti. Drustvo je naglasilo i pozitivne
rezultate drugih vrsti tjelovjezbi - vjezbe izdriljivosti, vjezbe protiv otpora i
kombinirane vjezbe. Naglasava se kako se redovite vjezbe (npr. sobni bicikl,
plivanje, vjezbe istezanja) preporucuju, ¢ak i osobama s uznapredovalom
boleséu, jer kondicija srca i misiéa smanjuju spasti¢nost, sprjecavaju razvoj
kontraktura, a imaju i psiholosku korist.
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ZAKLJUCCI I PREPORUKE

Tijekom pradenja aktivnosti unatrag tri godine provedbe ovog programa,
temeljem prikupljenih podataka, provedenim anketama, fokus grupama i
intervjuima, moZe se zakljuditi da je ucinkovitost aktivnosti u postizanju
ciljeva, prema indikatorima navedenim u odobrenom planu aktivnosti za
uspjeSna. Korisnicima, odnosno ciljnim skupinama omogucene su
raznovrsne aktivnosti sa ciljem podizanja kvalitete Zivota, ali i ¢lanovima
njihovih obitelji. Iz provedenih je anketa vidljivo zadovoljstvo korisnika
uslugama koje su omogucene, $to je pozitivha ocjena relevantnosti, a
primjedbe se odnose na ucestalost ili dostupnost pojedinih aktivnosti, na
Sto prijavitelj nije mogao utjecati.

Drustvo multiple skleroze Krapinsko-zagorske Zupanije je ovim programom
dodatno osvijestilo javnost o ciljnoj skupini, problemima, potrebama i
moguénostima, a krajnjim korisnicima omogudilo osnaZivanje osiguranjem
potpora vaznim u njihovom svakodnevnom Zivotu.

Imajuci u vidu ovaj program, kao i ostale okolnosti koje su nastale izvan
opsega ovog programa, odnosno aktivnosti koje Drustvo provodi,
smatramo iznimno bitnim skrenuti pozornost i naglasak i na glavne
strateSke ciljeve Drustva: jacanje postojec¢ih i daljnja diverzifikacija
izvaninstitucionalnih usluga, razvoj socijalnog poduzetniStva i povecanje
ucinkovitosti, izgradnja kapaciteta i razvoj organizacije.

Naime, DrusStvo je redovitim praéenjem potreba svojih ¢lanova dio
najnuznijih aktivnosti osiguralo putem ostalih programa — ovdje se
primarno misli na ¢injenicu da je u proteklom razdoblju putem nacionalnih
i natjeCaja sufinanciranja projekata iz EU fondova osigurana pomod
asistenata, a putem javnih radova zaposljavanje malih domadica. Iz
navedenoga se zakljucuje da u narednom razdoblju vise nece biti potrebno
zaposljavanje male domacice.

Nadalje, uvidom u dosadasnju provedbu raznih oblika potpore psihologa i
potreba oboljelih te sve veéi broj ¢lanova, preporuca se vecéi angaiman
psihologa.

Radionice koje su se unatrag tri godine provodile s raznim stru¢njacima
pokazale su vrlo dobre rezultate, kako iz medicinskog aspekta, tako i s
aspekta educiranja u socijalnom i pravnom aspektu. U tom smislu,
predlaZe se nastavak odrZavanja radionica sa stru¢njacima.

Multipla skleroza sa svim svojim specifiénostima i potrebama nedvojbeno
pokazuje kako je klju¢ u rehabilitaciji te se smatra prioritetnim nastaviti s
uslugama u ciliu sto kompletnije rehabilitacije zaposljavanjem
fizioterapeuta, uz potrebu Sirenja postojecih terapijskih usluga,
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prilagodenih korisnicima (prilagodeni pilates, fitness, plivanje, uvodenje
novih sprava) u ostvarenju glavnih ciljeva — odrZavanja i povecanja
opsega pokreta, poboljSanja posturalne stabilnosti, prevencije
kontraktura te odrZavanja podnosenja opterecenja.

Kreativno stvaralastvo je jo$ jedna vazna aktivnost koja se redovito provodi
i u koju je ukljucen velik broj ¢lanova, a promotivno-prodajne aktivnosti
vec uobicajene i dobro prihvaéene u zajednici. Ovaj smjer vrijedi zadrzati i
u narednom razdoblju, odnosno nastaviti i proSiriti kreativne radionice te
ih obogatiti stvaranjem prepoznatljivog proizvoda, a u narednom
razdoblju pokusati stvoriti uvjete za ciljane ekonomske aktivnosti,
odnosno pokretanje socijalnog poduzetnistva koje ce se dijelom temeljiti i
na kreativnoj komponenti.

Vanjski evaluatori:
Zagorska razvojna agencija d.o.o

Zabok, svibanj 2017.



