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RIJEC PREDSJEDNICE

Nada Smrekar
predsjednica (2002.-)

Postovani i dragi prijatelji!

Staza duga 20 godina, 20 godina s vama, sa svim usponima
ipadovima, ipak je pronasla svoj cilj.

Zivjela sam i borila se s multiplom sklerozom, bila
sam u svojoj ¢ahuri i ne sluteé¢i da ¢u krenuti na put, put
borbe, odricanja, suza, put na kojem nema posustajanja.
Okupljanje, seljenje, uredenje i opremanje prostora postali
su moja svakodnevna rutina, kao i mnogobrojne neprospa-
vane nodi u kojima se pojavljuje samo jedna misao: Kako

Zato su tu obitelj i prijatelji, svatko sa svojom idejom i
nekom smjernicom. Oni su moja snaga, oni su ti koji daju
vjetar u leda i kad poklekne$. Bilo je tesko, no, nazalost,
povecavao se broj oboljelih ¢lanova, §to je znacilo i veéu
snagu na putu prema cilju. Znala sam da nemam pravo
posustati, da nemam pravo okrenuti leda onima koji su
najranjiviji jer i ja sam jedna od njih. Pocela sam kucati
na vrata potencijalnih donatora, vrata opéina, gradova i
vrata Zupanije. Vrata su se srameZljivo otvarala, no iza tih
vrata bili su Jjudi velikog srca i puni razumijevanja. Ruka
je potpore stisnuta, a moje srce ispunjeno, ne zbog mene,
vec zbog vas koji ste o¢ajnicki trazili sebe, utociste gdje se
moZete uvudi i biti svoji, ali i pomisli da nisam sama. Iza
nekih tamo vrata postoje osobe, veliki humanitarci, makar
s poklonjenim osmjehom.

Svaki novi dan bio je novi izazov ne slutedi da e se ti
dani pretvoriti u tjedne, mjesece i tako lijepe godine.

Dvadeset je godina iza mene. Tu sam s vama, zahva-
ljuju¢i vama. U dvadeset godina upoznala sam putove,
puteljke, staze i stazice, sela, opéine i gradove, predivnu
nam Zupaniju. Na kraju, upoznala sam samu sebe. Spoznala
sam da ¢ovjek nikada nije tako slab da ne moze postati stup
inicijativa, stup ne¢ega §to DMSKZZ danas ima.

Drustvo kakvo danas imamo stvarali smo zajedno. Svi
smo uvijek bili kao jedno jer bili smo i ostali vjerni sebi,
ranjivom ¢ovjeku, osobi koja Zeli $to bolje i kvalitetnije pro-
Zivjeti svoj Zivot.

Dragi prijatelji, hvala vam na svakom stisku ruke, na
svakom osmjehu, zagrljaju, ali i na svakoj suzi koju smo
zajedno pustili. Sve Sto je bilo ruZzno zaboravimo jer se
moralo dogoditi s razlogom. Pamtimo sve lijepo jer se iz
svega toga dogodilo neraskidivo zajednistvo! Dogodilo
se Drustvo koje raste, Drustvo koje je pokazalo svu
silinu mo¢i - hrabrost i ustrajanje.

Ne zaboravimo da smo zajedno jac¢i, ZAJEDNO
MOZEMO SVE!

DRUSTVA MULTIPLE SKLEROZE
KRAPINSKO-ZAGORSKE ZUPANIJE




PODRSKA U OSTVARENJU
NASE MISIJE

Nasa je misija doprinijett
kvalitetnom 1 ravnopravnom
sudjelovanju osoba s
mvaliditetom u svim
segmentima drustva, aktivnom
sudjelovanju u drustvenoj

skrbi radi promicanja, zastite,
poticanja 1 unaprijedenja prava i
interesa osoba oboljelith od MS-a
1 ostalih osoba s tnvaliditetom te
oc¢uvanju njihova dostojanstva.
Ostvarenje nase misije ne bi

u protekla dva desetljeca bilo
moguce u potpunosti da nije

bilo stalne podrske regionalne
samouprave, pojedinih ustanova,
suradnika 1 donatora.

Zeljko Kolar
2upan Krapinsko-zagorske Zupanije (2013.-)

Krapinsko-zagorska Zupanija od samog pocetka djelovanja
Drustva multiple skleroze Krapinsko-zagorske Zupanije prati
njezin rad i brojne programe i projekte koje udruga provodi.

Od prvotne usmjerenosti na programe i projekte pomoci
osobama oboljelima od multiple skleroze, udruga je tijekom
godina §irila svoje djelovanje na druge ciljane skupine, kao
§to su starije osobe, ali i djeca i mladi. Upravo tako usmjera-
vali su svoje djelovanje na podrucjima u kojima su nedosta-
jale inicijative i usluge civilnog drustva, ali i opcenito javnih
institucija.

Krapinsko-zagorska zupanija ostvarila je dugogodis$nju
kvalitetnu suradnju s ovom udrugom u brojnim projektima
koje udruga provodi, a posebno je znacajno izdvojiti projekte
usmjerene osiguranju pomocnika u nastavi, kao i programu
KISS, usmjerenom razvoju gospodarstava i samozaposljava-
nja i senzibilizaciji javnosti te projektu ,Stani pod moj kiSo-
bran®, usmjerenom prevenciji nasilja medu mladima. U nave-
denim projektima najbolje se uocavaju raspon podrucja na
kojima udruga djeluje i §irina djelatnosti koje obuhvaca.

Osim toga, predstavnici udruge ¢lanovi surazli¢itih radnih
i savjetodavnih Zupanijskih tijela kao §to su Savjet za razvoj
civilnog drustva, Savjet za socijalnu skrb, Partnersko vijece
za trziSte rada gdje svojim aktivnim angaZmanom utjecu
na poboljSanje kvalitete Zivota, ne samo osoba s invalidite-
tom, nego i ostalih ranjivih skupina. U tom cilju predstavnici
udruge sudjelovali su i u izradi svih relevantnih strateskih
dokumenata na Zupanijskoj razini. Tu valja izdvojiti razvojne
zupanijske planove, Socijalni plan, Strategiju razvoja civilnog
drustva, Akcijski plan zapoSljavanja i sli¢ne strateSke doku-
mente. Takoder, svoj doprinos daju i ¢lanstvom (i predsje-
danjem u mandatu 2013.-2015. godine) u koordinativnom
tijelu - Koordinaciji udruga osoba s invaliditetom Krapinsko-
zagorske zupanije koja djeluje od 2011. godine i svojim aktiv-
nostima okuplja udruge i jaca njihove sposobnosti aktivnog
djelovanja u zajednici.

Ponosni smo na to §to udruga provodi aktivnosti s vrlo
dojmljivim i konkretnim rezultatima i zaposljava znacajan
broj osoba. Svojim aktivnostima utjece ne samo na dobro-
bit svojih ¢lanova, vec je prepoznata i u §iroj zajednici kao




pokretac inovativnih i prijeko potrebnih socijalnih usluga i
drugih aktivnosti kojima se pruzaju usluge ciljanoj popula-
ciji i jac¢a senzibiliziranost zajednice za odredene probleme i
potrebe ciljanih skupina.

Ujedno koristimo priliku iskazati zadovoljstvo nasom
dosadasnjom uspje$nom suradnjom i zahvaliti vam u ime
Krapinsko-zagorske Zupanije, i svoje osobno ime, na vasem
trudu i upornom nastojanju da poboljSate poloZaj osoba s
invaliditetom u nasoj Zupaniji.

Sonja Borovéak
Zupanica Krapinsko-zagorske Zupanije
(R007-2009, 2012.-2013.)

Obljetnice su uvijek prilika da se prisjetimo vaznih i znacaj-
nih dogadaja u naSoj zajednici, onih koji su doprinijeli kva-
liteti Zivota svih, a posebno osjetljive skupine nasih sugra-
dana.

Drustvo multiple skleroze ima posebno mjesto u
Krapinsko-zagorskoj zupaniji i 20 godina rada ove naSe
udruge zasluZuje priznanje i zahvalu za sve $to su ucinili za
svoje Clanove, kojima je, zahvaljujudi velikom trudu i radu,
prije svega predsjednice Nade Smrekar, kvaliteta Zivota,
unato¢ teSkim simptomima i zdravstvenim tegobama, bila
znacajno bolja.

Pratila sam njihov rad od samih pocetaka i sve probleme
i prepreke s kojima su se susretali, ali uz pomo¢ dobrih ljudi
i upornih ¢lanova udruge nije im bilo dopusteno odustaja-
nje. Nazalost, broj ¢lanova znacajno se povecavao, a to je bio
rezultat sve veceg broja oboljelih od ove bolesti s tisuc¢u lica.

Zadivljena sam upornos¢u mnogih ¢lanova udruge koji su
i unato¢ vlastitoj borbi s teSkim simptomima bolesti poma-
gali drugima i pronalazili na¢ine kako doc¢i do sponzora, adek-
vatnog prostora i financijskih sredstava, u raznim natjeca-
jima, za realizaciju projekata za pomo¢ oboljelima i njihovim
obiteljima.

Nasa Zupanija naZalost je u vrhu po broju osoba s invali-
ditetom $to je i razlog veceg broja udruga koje brinu o pote$§-
koc¢ama i problemima svojih ¢lanova.

y

Zupanija je financijski, a i na sve druge moguce nacine
pomagala udrugama u realizaciji projekata za stvaranje jed-
nakih uvjeta zivota osoba s invaliditetom.

Izmedu ostalog, naSa Zupanija prva je Zupanija sa
Zupanijskom strategijom za osobe s invaliditetom koju su
prepoznale i krovne udruge RH kao Zupaniju koja postuje
prava osoba s invaliditetom i otklanja sve prepreke i predra-
sude prema svojim gradanima koji imaju teSkoce u svom sva-
kodnevnom Zivotu.

Svemu tome svoj je velik doprinos dalo i Drustvo mul-
tiple skleroze kao jedna od najaktivnijih udruga i inicijator
mnogih akcija i projekata za osobe s invaliditetom u ovih
uspjesnih dva desetljeéa svog djelovanja.

Bila mije velika ¢ast suradivati s njima, a ta suradnja bila je
posebno znacajna u vrijeme dok sam kao zamjenica Zupana
i Zupanica s njima trasirala put kako bi danas bili medu naj-
uspjesnijim udrugama, ne samo u Krapinsko-zagorskoj Zupa-
niji, nego i puno Sire.

Cestitam im na 20 godina uspjesnog rada i zelim da i dalje
budu u vlaku buduénosti i pomaZzu svojim ¢lanovima u pro-
jektima koji znace i bolje uvjete za njih i njihove obitelji.

SiniSa Hajdas Don¢i¢, doc. dr. sc.
Zupan Krapinsko-zagorske Zupanije (2009.-2012.)

Prostor Krapinsko-zagorske Zupanije jedan je od najstvarni-
jih prirodnih kategorija u kojima djelujemo. Prostor i njegovo
uredenje imaju viSestruko znacenje. Prostor se percipira kao
prirodni resurs, staniSte razli¢itih vrsta stvorenja, umjetna
tvorevina, sustav, problem c¢ijem se rjeSenju treba multidi-
menzionalno pristupati, bogatstvo (dobro, roba kojom se
trguje), ideologija (sadrzi kulturolo$ko znacenje), povijesna
¢injenica, mjesto (vizualna i prostorna geografija), estetsko
djelo.

Sveukupne ljudske aktivnosti i razvoj neraskidivo su
vezani uz konkretni prostor. Tako je i razvoj lokalne zajed-
nice vezan za lokalni prostor na kojem se dogadaju drustveni
meduodnosi i interakcija izmedu razlic¢itih drustvenih sku-
pina koje suraduju ili organiziraju suradnju radi postizanja
zajednickih ciljeva.
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Lokalna zajednica jest fizic¢ki i dru$tveni prostor u kojem
se akumuliraju i sedimentiraju materijalni, ljudski i drustveni
resursi. Unutar lokalne zajednice stvara se specifican lokalni
sustav poslovanja u kojem razni subjekti (pojedinci i organi-
zacije, privatni i javni) stupaju u medusobne odnose, donose
odluke i razvijaju strategije. Promjene u drustvu dogadaju
se zahvaljuju¢i dru$tvenim i politickim mobilizacijama.
Drustvo multiple skleroze Krapinsko-zagorske Zupanije izra-
zito je bitan dionik civilnog drustva, mobilizator i facilitator.
Socijalnom transformacijom, koju ¢ini struktura socijalnog
Zivota, socijalna solidarnost, identitet i drustveni kapital pro-
stora, koji je uvijek slabiji u ruralnom podrucju nego u metro-
politanskim ili urbanim regijama, Drustvo multiple skleroze
KZZ-a svojevrstan je svjetionik i zastitnik onih najslabijih.

Socijalnu transformaciju treba povezivati sa samom
strukturom socijalnog zZivota, uredenjem gradanskog drus§-
tva, identitetom i drustvenim kapitalom. Identitet koji je
stvorila udruga takoder €ini socijalni sadrzaj prostora jer je
on skup prostornih uporista i socijalnih promjena u drus-
tvu koji obiljezava prostor Krapinsko-zagorske Zupanije.
Socijalni sadrzaj €¢ini i drustveni kapital. Kao komponenta
ljudskoga kapitala omogucéava ¢lanovima udruge da vjeruju
jedni drugima i da suraduju u stvaranju novih grupa i ideja.
Institucionalnom transformacijom i preuzimanjem proce-
dura drustvo provodi javne politike, upravljanje i organiza-
ciju, a udruga svojim djelovanjem pomaze i drzavi, i Zupaniji,
igradu.

Institucionalna transformacija odnosi se na jacanje
mehanizama usmjerenih na izradu i provedbu javnih politika
i institucionalnih sporazuma (razvojna partnerstva i strate-
gija) koji ué¢vrséuju i jacaju odrzivost drustva. To se odnosi i
na sposobnost zajednice da funkcionira tako da sama odre-
duje uvjete zivota na svome prostoru, a ujedno prepusta i
odredene drustvene uloge koje Drustvo multiple skleroze
KZZ-a izvanredno provodi.

Ipak, ¢vrsto sam uvjeren da pojedinac nije jedini koji
mora prema drugom pojedincu njegovati vrlinu pravednos-
ti kako bi ostao moralan i poSten, nego mora postojati pra-
vednost institucija zajednice koja se izrazava u kolektivnim
postupcima drustva, a to je prepoznavanje vaseg rada kao
vaznog dionika lokalne zajednice. Dru$tvo multiple skleroze
Krapinsko-zagorske Zzupanije prepoznato je kao vazan dio-
nik lokalne zajednice, a meni je bila posebna cast, a ne samo
duzZnost, da svojim javnim djelovanjem pomognem radu
Drustva. Hvala vam i sretno!

Vlasta HubickKi, dr. vet. med.
2upanica Krapinsko-zagorske Zupanije (2001-2007.)

Upornost, srda¢nost, zajedni$tvo, snalazljivost, marljivost...
Brojne su asocijacije koje u meni budi spominjanje Drustva
multiple skleroze Krapinsko-zagorske Zupanije.

Prije 20 godina prepoznali ste potrebu za udrugom u kojoj
¢e se osobe iz naSeg najljepsSeg frtalja svijeta mo¢i okupljati
i koja ¢e im pruzati potrebnu podrsku i pomo¢ u borbi za
ostvarivanje neotudivih, a opet ¢esto teSko dostiznih prava.
Krenuli ste kao malo utociste ljudi velikog srca, plemenitih
ideja i nadasve ogromnog entuzijazma, ¢emu sam mogla
izravno svjedociti kao tada novoizabrana Zupanica.

Izrazito sam ponosna na nas zajednicki rad tijekom Sest
godina obavljanja duznosti zupanice, kao i na noviju surad-
nju i kontakte tijekom osam godina provedenih na duzno-
sti predsjednice Zupanijske skupstine. Krapinsko-zagorska
Zupanija je vaSem DrusStvu sve to vrijeme pokuSavala biti
pouzdan partner i ¢vrst oslonac u mijenjanju sustava koji
nikad nije bio idealan. Nazalost, nerijetko izrazito krut i te§ko
prilagodljiv specificnim potrebama osoba s invaliditetom.
Zbog toga mi je osobito drago Sto smo u to vrijeme uspjeli
pokrenuti kontinuirano financiranje DruStva Zupanijskim
natjec¢ajima, §to je nastavljeno i svih godina nakon toga. Ta
su sredstva bila svojevrstan kamen temeljac za funkcionira-
nje udruge, dok on danas u vasim prihodima, zbog uspjesnog
javljanja na uvedene bogatije nacionalne i europske natje-
¢aje, ipak predstavlja manji udio.

Svi se mozemo sloziti da je cilj Drustva uvijek bio pleme-
nit, no jednako tako i da ga nikad nije bilo ni lako ni jednos-
tavno ostvariti. I u onim manje lijepim trenutcima nije vas
napustao optimizam pa ste s osmjehom na licu uspjesno,
korak po korak, nadilazili sve poteskoce. Jasno ste pokazali
da odustajanje za vas jednostavno nije opcija i da Cete se
neumorno boriti za ostvarenje vaSe vizije boljeg i pravedni-
jeg drustva. Iako se oboljeli od multiple skleroze u nasem
drustvu i dalje susrec¢u s brojnim problemima, neki od njih
su tijekom godina upravo zbog vaSe upornosti ipak nestali ili
se bar smanjili.

Svojim radom jasno ste nam pokazali da svijet oko nas i
njegove nesavrSenosti nikad ne smijemo prihvacati zdravo
za gotovo. Uporno ste radili na njegovu poboljSanju i una-
prjedivanju i to nastavljate €initi i danas - na korist ¢itavog

1
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drustva, posebno svih vasih ¢lanica i ¢lanova koji su uistinu
puno vise od MS-a.

Zelim vam sretan 20. rodendan Drustva multiple skle-
roze Krapinsko-zagorske Zupanije i nastavak uspje$nog rada
u narednom razdoblju!

Tanja MalbasSa, mag. art.
struéna suradnica za razvoj
Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske

PoStovani i dragi ¢lanovi i prijatelji Drustva multiple skleroze
Krapinsko-zagorske Zupanije,

tesko je rije¢ima opisati povijest koja se dogodila i ostala
zapisana kao zacetak postojanja MS zajednice u Hrvatskoj, a
koja je danas postala mreza 21 udruge i nas kao krovne orga-
nizacije. MreZa obuhvaca viSe od 3000 osoba s multiplom
sklerozom, usluge i podrsku na razini cijele Hrvatske, koja se
danas podrazumijeva i neminovno omogucuje kvalitetniji i
bolji suzivot s multiplom sklerozom. Tako je i Drustvo mul-
tiple skleroze Krapinsko-zagorske zZupanije jedna od nasih
organizacija u kojima ve¢ dobro poznata lica djelatnika pru-
zaju podrsku, tjeSe, smiju se, vjezbaju, savjetuju i aktivno
rade na pobolj$anju svakodnevice oboljelih.

Savezu drustava multiple skleroze Hrvatske uskoro su 43
godine, a 20 godina rada jest iza Drustva multiple skleroze
Krapinsko-zagorske Zupanije. Davne 1991. godine pokazalo
se da se kroz regionalne sekcije moZze viSe pomoci oboljelima
od multiple skleroze pa je vec¢ u sije¢nju iste godine osno-
vana Regionalna sekcija Zagreb, a u rad sekcije uklju¢uju se
i oboljeli s podrucja Zagorja. U tom ratnom i poslijeratnom
razdoblju humanitaran rad i donacije bili su glavni izvor
pomodi oboljelima, a oboljeli su medusobno pomagali jedni
drugima, otvarajuéi svoja srca i domove. Godine 2000. osno-
vana je Zupanijska sekcija Krapinsko-zagorske zupanije ¢ija
je prva predsjednica bila Ljubica Akik, a nakon nje predsjed-
nica je postala Nada Smrekar. Ona joS$ uvijek neumorno vodi
Drustvo multiple skleroze Krapinsko-zagorske Zupanije i ¢ini
nam se da usprkos dijagnozi i dalje zivi za svoju udrugu i sve
svoje vrijeme posvecuje svojim ¢lanovima.

Pitanje koje je pocetkom 2000. godine tadasnja predsjed-
nica Drustva multiple skleroze Hrvatske, Danica ES$ki¢, posta-
vila svim ¢lanovima: ,, Kakvo Drustvo multiple skleroze Zelite
i Sto od njega oCekujete?”, a na koje je odmah dobila odgovor:
»Jednako i prepoznatljivo Drustvo u cijeloj Republici Hrvatskoj*,
danas je postalo stvarnost i tadasnji je cilj ostvaren. Godine
2004. sluzbeno je stvoren Savez druStava multiple skleroze
Hrvatske, u ¢ije je predsjednistvo usla i Nada Smrekar, pred-
sjednica Drus$tva multiple skleroze Krapinsko-zagorske Zupa-
nije. Od tada pa nadalje, Savez i temeljne udruge ¢lanice djeluju
na podrucju cijele Hrvatske, uz vrlo uspje$nu suradnju sa struc-
njacima za multiplu sklerozu i aktivno pridonose poboljsanju
kvalitete Zivota osoba s multiplom sklerozom na svim podruc-
jima Zivota.

Predsjednica Nada Smrekar napisala je 2009. godine, povo-
dom 30 godina postojanja Saveza drusStava multiple skleroze
Hrvatske, za monografiju: ,,Bili smo mali u malom skuc¢enom
prostoru, na prvom katu sa bezbroj stepenica. Bilo je tesko jer
svako druZenje trazilo je dodatne financije zbog najma pro-
stora, a da je adekvatan za osobe s invaliditetom. Ustrajali smo,
snalazili se, no ipak je presudilo pa smo otisli u podstanare, ali u
pristupacni prostor.”

Danas imaju i pristupacne prostore i mnogo toga viSe od
drugih, no najvrjednije jest da i dalje Zele jo§ viSe i jo§ bolje za
svoje Clanove. Upornost predsjednice Drustva i nevjerojatna
volja i Zelja za pomaganjem oboljelima od multiple skleroze
ucinila je ovo Drustvo jednim od najrespektabilnijih organiza-
cija civilnoga drustva i udruga koje predstavljaju oboljele od
multiple skleroze. Sve, naravno, uz Nadin poduzetni duh i volju
koji ne posustaju ni nakon dugih 20 godina, u ¢emu joj svakod-
nevno godinama pomazu ne samo suradnici i prijatelji udruge,
ved i cijela obitelj.

Kada dodete u Drustvo multiple skleroze Krapinsko-
zagorske Zupanije, na vratima ¢e vas do¢ekati nasmijani djelat-
nici, ¢lanovi koji u dobrom raspoloZenju razgovaraju i ispijaju
kavu. Po hodnicima udruge Setaju zaposlenici, a u okolnim pro-
storijama odvijaju se terapije s fizioterapeutom, razgovori sa
psihologom, a vidjet Cete i ¢lanove kako vjeZbaju na spravama.
Osjec¢a se uZzurbana atmosfera, ali pracena osmjesima i pozi-
tivnom energijom. U jednoj od prostorija i dvije su djelatnice
udruge, Svjetlana i NataSa, koje svakodnevno pisu, raspisuju i
osmisljavaju nove ideje i projekte. Uvijek ih mozete dobiti na
telefon, e-mail i pitati za savjet. Obje imaju ogromno iskustvo u
radu u udruzi i posao im viSe ne predstavlja samo posao, vec je
u potpunosti dio njihove svakodnevice. Odavno je poznato da
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su Zagorci radisni i veseli ljudi, a tu regionalnu raznolikost
Hrvatske prepoznate i kada udete u udrugu.

Naravno, uvijek cete tu sresti i predsjednicu Nadu
Smrekar koja je uvijek uzurbana, uvijek negdje mora stic¢i i
ne voli da ju se hvali i previSe zadrzava. Iako je ponekad mul-
tipla skleroza zaustavi u njezinim namjerama, ona se uvijek
doceka na noge i odredi si jo§ zadataka. Vrlo je jasna kada
trebate informaciju, ali kada se radi o njezinim c¢lanovima,
spremna je preokrenuti cijelu udrugu i Zagorje kako bi im
pomogla. Kada pomislite na Nadu, prvo §to ¢e vam pasti na
pamet njezine su volja i energija kojima zraciikoje su klju¢ne
za danasnji uspjeh udruge.

Zelimo vam uspjesan rad u buduéim godinama, a ova-
kav dosadasnji uspjeh smatrat ¢emo tek vasim pocetkom.
Cestitamo vam na 20 godina rada, truda i velikih uspjeha u
ime svih oboljelih od multiple skleroze.

Ne zaboravimo, Mozemo Sve!

Tomislav Jadan, dipl. oec.
ravnatelj Zavoda za javno zdravstvo
Krapinsko-zagorske Zupanije

Kao zdravstvena ustanova Zavod za javno zdravstvo
Krapinsko-zagorske Zupanije svoju primarnu ulogu ima u
prevenciji i provodenju javnozdravstvenih programa, ovis-
no o zdravstvenim prioritetima. U nasim odjelima ciljevi su
nam osigurati primarnu zdravstvenu zastitu i jedinstveno
provoditi mjere za sprjecavanje i suzbijanje zaraznih bolesti i
epidemija, kao i nadzirati epidemiolosku situaciju. Medutim,
u nasem je fokusu uvijek bila i podrska organizacijama civil-
nog drustva, posebice udrugama.

Uloga udruga iznimno je vazna u socijalnoj domeni i
domeni zdravlja, a posebice za zdravstveni sustav. U njemu
udruge neosporno pomazu u osnazivanju pojedinca, pruza-
nju razli¢itih usluga ¢lanovima i zajednici, promicanju i zago-
varanju prava pacijenata.

Prepoznali smo ulogu Drustva multiple skleroze
Krapinsko-zagorske Zupanije kao iznimno vazne udruge
koja predstavlja nadogradnju zdravstvenog sustava, u onim
segmentima koje zdravstveni sustav ne moZe potpuno
zahvatiti, a potrebni su za ostvarenje javnozdravstvenih

ciljeva. U dva desetlje¢a njihova rada pokazalo se kako ova
udruga Cesto moZe reagirati mnogo brZze od drzave zbog
svoje fleksibilnosti. Bezbroj su puta pokazali kako se na njih
moZemo osloniti, posebno na njihove modele pruZanja izvan-
institucionalnih socijalnih usluga, osnaZivanja i edukacije
pacijenata, a istovremeno su i vrijedan izvor povratnih infor-
macija, novih i kreativnih ideja.

Kako bi se postigla temeljna svrha javnog zdravstva, ocu-
vanje i unaprjedenje zdravlja populacije, prijeko su potrebni
dobra suradnja, koordinacija i partnerstvo medu dionicima
na nacionalnoj, regionalnoj i lokalnoj razini, a medu te dio-
nike nedvojbeno spada i civilno drustvo. Prateéi rad Drustva
multiple skleroze Krapinsko-zagorske Zupanije vidljiv je nji-
hov rast i razvoj, brojnost sadrzaja i usluga za njihove ¢la-
nove, ali i ostale osobe s invaliditetom i osobe u nepovoljnom
poloZaju. Stoga nam je izuzetno drago Sto godinama uspjesno
suradujemo, $to im dajemo podrsku u okviru nasih moguc-
nosti jer su vazni partneri i dijelimo iste ciljeve - posebno
koncept zdravlja za sve, smanjenje nejednakosti u zdravlju i
investiranje u zdravlje na razli¢ite nacine, kao najisplativije
investicije u razvoj naSeg drustva.

Teodor Svaljek

predsjednik Uprave Salvus d. o. o.

Prije nepuna dva desetljec¢a pocelo je zajednicko putova-
nje nekolicine entuzijasta koji su stvarali ¢vrste temelje
DMSKZZ-a i nas, tadasnjih djelatnika Salvusa d. o. 0. Ve¢ u
samim pocetcima suradnje prepoznata je uzajamna potreba
i Zelja za stvaranjem kvalitetnog okruZenja u Drustvu koje ¢e
multidisciplinarno djelovati na poboljSanje kvalitete Zivota
svojih ¢lanova.

NaSom smo suradnjom nastojali biti saveznik u ocu-
vanju zdravlja nudedi raznovrsne medicinske proizvode i
pomagala. Uvijek oslu§kujemo, pratimo i odgovorno nudimo
zdrava rjeSenja, kvalitetne medicinske proizvode i uslugu
korisnicima na najvisoj razini.

Vodstvo i mnoge ¢lanove Drustva smatramo dijelom nase
obitelji i nastojimo dati potporu u aktivnostima koje Drustvo
organizira. Godinama smo zajedno rasli i danas mozemo s
ponosom reéi da je DMSKZZ, uz mnoge druge neprofitne
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organizacije, temelj napretka civilnog drustva i razumije-
vanja potreba osoba s invaliditetom. Zajednic¢kim snagama
organizirali smo mnoge edukativne radionice o zdravlju,
savjetovaliSta o prehrani i dodatcima prehrani. Donacijama
smo pomogli u projektima razvoja i poboljSanja aktivnog
Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze, nabavi opreme i
uredenju sluZzbenih prostorija Drustva.

Medusobna potporaijacanje suradnje zalog su buduénos-
ti, a tijekom godina potvrdili smo zajednic¢ko partnerstvo i
ucvrstili neraskidive veze.

Poslovica kaze: ,Ako ne zakoracite, uvijek cete ostati na
istome mjestu.”, a vi, nasi prijatelji, niste samo zakoracili,
nego velikim, sigurnim koracima, odnosno uspjes$nim projek-
tima, stvarate sigurno i napredno okruZje svojim ¢lanovima
i §iroj zajednici. Cestitamo na velikom jubileju i pratimo vas
idalje! Vas je uspjeh i nas uspjeh, vasa snaga nas je poticaj.

Sretno i uspjes$no!
Vas Salvus

Boris Blazinié¢
profesor i sudski vjeStak, psihoterapeut

Istinski sam sretan i ponosan na vise od 20 godina uspjesne
suradnje s prekrasnim, profesionalnim i istinski humanim
ljudima, pod vodstvom predsjednice Drustva multiple skle-
roze Krapinsko-zagorske Zupanije, gde Nade Smrekar. Divno
je tolike godine suradivati s osobom tako snaznog, odlu¢nog
karaktera, samopouzdanom i izravhom, osobom koja kaze
ono §to treba reci i nastavlja dalje. A ispod ¢vrstoce skriva
se veliko srce koje brine, §titi i nesebi¢no daje potrebitima.
Velika hvala njoj i njezinu cijelom timu, osobito gdi Svjetlani
Pripeljas, gdi Nata$i Hlaban, kao i svim ostalim predanim
ljudima na ukazanom povjerenju, nesebi¢noj podrsci, div-
noj atmosferi i stalnoj spremnosti za svaku ideju koja moze
pomodi oboljelima.

Ono §to me jos§ viSe veseli i ispunjava divni su ljudi s
kojima sam radio, oboljeli od multiple skleroze, poput moje
majke zbog koje sam se i posvetio studiranju, istrazivanju i
radu s oboljelima od te bolesti. Duboko se nadam da sam im

svojim radom barem malo olakSao i pomogao da lakse Zive s
tim oboljenjem. Velika im hvala!

Ne kaZe se uzalud da je multipla skleroza bolest s tisucu
lica i svaki oboljeli ima drugacije potrebe, tjelesne, mentalne,
emocionalne i duhovne. I zato smo tijekom godina proveli
mnogobrojna predavanja, radionice i uspjeS$ne projekte u
cilju, prije svega, podizanja svijesti o samoj bolesti i potre-
bama oboljelih kod svih uklju¢enih, ne samo oboljelih, vec i
obiteljii Sire drustvene zajednice. Od prepoznavanja i uspjes-
nog suocavanja sa stresom, individualnog savjetovanja, psi-
hoterapije do pripreme za aktivno zaposljavanje.

VisSe od 20 godina istrazivanja, rada i iskustva samo me
jos viSe inspiriralo da nastavim, pogotovo oni ljudi koji su bili
u jako loSem stanju, ali im se zbog, meni tada nepoznatog
razloga, zdravlje naglo poboljsalo, do razine skoro normalne
funkcionalnosti. Dugo vremena nisam mogao povezati Sto
je tocno bilo kljuéno za takvu promjenu jer su svi nesto
drugo promijenili. Od promjene prehrane, mjesta stanova-
nja, karijere, posla, razvoda do duhovne obnove. I tada sam
povezao. Ono §to je bilo zajednic¢ko u tim razli¢itim promje-
nama jest da su svi promijenili svoj stil Zivota. Nisu dozvolili
postati Zrtvama bolesti, dozivljavati ju kao prijetnju i Zivjeti
u strahu od pogorsanja ili dozivljavati kao gubitak i Zivjeti u
tuzi, ve¢ kao vrisak tijela promijeniti nesto, shvatiti ju kao
izazov. Zapravo, kod ljudi koji su vratili zdravlje promjena je
dosla iznutra, promijenili su sebe, oslobodili su se unutarnjih
lanaca, predrasuda, strahova i poceli zivjeti zivot kakav zele
i zasluzuju. Ono §to je takoder bilo presudno jesu ogromna
ljubav i podrska obitelji.

Da, upravo su mi oni inspiracija, izvor snage i energije
nastaviti pomagati ljudima da spoznaju, obuzdaju i ople-
mene sebe. Da budu hrabri i preuzmu odgovornost za svoj
zivot, prestanu biti samo glumci u roditeljskom teatru i budu
scenaristi, redatelji i producenti svog Zivota. Zivot nema
daljinski upravljac¢ i ako se nekom ne svida Zivot kakva Zivi,
moZe trpjeti, kukati ili jednostavno ustati i sam promijeniti
program. Kvaliteta Zivota jest kvaliteta emocija koje svakod-
nevno osje¢amo. NaZalost, zatvor iz kojeg je najteZe pobjeci
nalazi se u nasoj glavi.

Za kraj poruka od mene dragim ljudima, c¢lanovima
Drustva multiple skleroze Krapinsko-zagorske zupanije:
Flertajte s mislima, zaljubite se u radost, pleSite s osjecajima,
imajte romansu sa snovima, zaljubite se s jednostavnoscu,
oZenite genijalnost, razvedite od ega i volite sebe i druge
bezuvjetno!
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Drustvo multiple skleroze Krapinsko-zagorske zupanije dobrotvorna je,
humanitarna udruga osnovana radi unaprjedenja lijeCenja, istraZivanja,
rehabilitacije i zaStite osoba oboljelih od multiple skleroze i srodnih bolesti
koja okuplja svoje ¢lanove na cijelom podrucju Krapinsko-zagorske Zupa-
nije. Drustvo multiple skleroze Krapinsko-zagorske Zupanije nestranacka je,
nepoliticka i neprofitna udruga. Svakodnevno radi na promicanju unaprje-
denja lijecenja, istrazivanja, rehabilitacije i zaStite osoba oboljelih od mul-
tiple skleroze i srodnih bolesti na podrucju Krapinsko-zagorske zupanije.
Drustvo multiple skleroze Krapinsko-zagorske Zupanije djeluje na nacelima
neovisnosti, javnosti, demokratskog ustroja, neprofitnosti i slobodnog djelo-
vanja u javnom zivotu.

MULTIPLA SKLEROZA

Multipla skleroza (MS) kroni¢na je bolest koja zahvaca sredi$nji zivéani
sustav (mozak, kraljezni¢énu mozdinu i vidne Zivce), a toan uzrok njezina
nastanka nije poznat. Multiplu sklerozu ubrajamo medu autoimune bolesti,
tj. bolesti kod kojih dolazi do neodgovarajuce reakcije imunosnog sustava na
odredene sastavnice vlastita tijela.

Upala i otecenje zZivéanog sustava uzrokuju neuroloska oStecenja, od
oStecenja vida i hoda do poremecaja ravnoteZe i koordinacije, $to moZe sma-
njiti pokretljivost. Bolest napreduje razli¢ito. Kod nekih bolesnika moZe biti
u vrlo blagom obliku, dok se kod drugih naglo razvija s brzo napreduju¢im
neuroloSkim oSteéenjem. U naj¢eS¢em obliku, relapsno-remitentnom MS-u,
koji se javlja s relapsima, neurolo$ko oStecenje moze se ispraviti nakon
relapsa, medutim, obi¢no recidivi ostavljaju posljedice. U uznapredovalom
obliku MS-a vedina bolesnika ima ograni¢enu moguc¢nost kretanja nakon
10 ili viSe godina bolesti. Prirodni, nelije€eni tijek bolesti nepredvidiv je, a
dugogodis$nja promatranja pokazuju da nakon 15-20 godina trajanja bolesti
samo mali dio, 10-20% bolesnika nema vecih neurolo$kih problema.

Multipla skleroza sloZena je bolest pa je i njezino lijeCenje Sirok i kom-
pleksan pojam. Ono obuhvaca primjenu lijekova koji mijenjaju tijek bolesti,
lileCenje relapsa, ublaZzavanje simptoma tegobe, rehabilitacijske postupke
kojima se pobolj$ava bolesnikovo funkcioniranje. Suvremen pristup lijece-
nju MS-a mora biti sveobuhvatan i ukljucivati zdravstvene djelatnike speci-
jalizirane za brojna razli¢ita podrucja - lije¢nike, medicinske sestre, fiziote-
rapeute, radne terapeute, psihologe i brojne druge. Svaki bolesnik ima pravo
na lijeCenje multiple skleroze, ali nisu nuzno svi oblici lije¢enja prikladni za
sve bolesnike. Optimalan plan lijeCenja s obzirom na tijek bolesti izraduje
nadlezni neurolog u dogovoru s bolesnikom.

Cilj lijecenja jest sprijeciti pogorSanje bolesti i nove relapse i tako dugo-
ro¢no sprijeciti, odnosno odgoditi razvoj ili pogorSanje onesposobljenosti.

Bolest se danas moze brZe dijagnosticirati zbog boljeg prepoznavanja
ranih simptoma i dobro dostupnog MR-a mozga. Istrazivanja pokazuju da
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se moZe pojaviti u gotovo svakoj Zivotnoj dobi, od ranog djetinjstva kao i
nakon 70. godine Zivota, ali najé¢eSée izmedu 20. i 40. godine. To je ujedno
i dob kada je nas imunoloski sustav najaktivniji, stoga mogu nastati i autoi-
mune bolesti.

Jo§ davne 1999. godine razmisljalo se o osnivanju Zupanijske sekcije
Krapinsko-zagorske Zupanije oboljelih od multiple skleroze, ali to je ostva-
reno tek 2002. godine. Tadasnja predsjednica Regionalne sekcije Zagreb,
gospoda Danica Egki¢, Zeljela je okupiti ¢lanove koji bi vodili Zupanijsku
sekciju Krapinsko-zagorske Zupanije kako bi osobe oboljele od multiple
skleroze s ovog podrucja imale gdje pokucati na vrata kada bi zatrebale bilo
kakvu vrstu pomodi. Uspjela je okupiti zainteresirane osobe oboljele od
multiple skleroze jo§ 2000. godine i za glavni kontakt tada je postavljena
gospoda Ljubica Akik. Udruga nije zaZivjela skroz do 2002. godine.

Dana 9. listopada 2002. godine odrzana je osnivacka skupstina
Zupanijske sekcije Krapinsko-zagorske Zupanije, a osniva¢i su bili Nada
Smrekar, koja je ujedno izabrana za predsjednicu, Janja Vlahek, Ana Tumpa
i, nazalost, sada pokojni Ivica Debani¢ i Ljubica Akik. Dana 18. listopada
2002. godine Drustvo (tada sekcija) dobilo je pravni status.

Uz velike napore nase predsjednice, Grad Zabok izaSao nam je u susret i
ustupio prostor na adresi u Zaboku, Matije Gupca 53/1. Prostor je bio smjes-
ten na katu pa su mu, naZalost, mogli pristupiti samo pokretni ¢lanovi
Drustva.

Prvi prostor bio je prostor koji nije bio prilagoden osobama s invaliditetom
niti pristupacan istima.

Osnivacka skupstina nakon koje smo postali zasebno Drustvo multiple skleroze
Krapinsko-zagorske Zupanije.

Potrebno je naglasiti da je od samih pocetaka, osim predsjednice koja
je bila volonterka, u administrativnim poslovima pomagala Brigita Tumpa
(ké¢i jedne od osnivacica), a uz nju i Svjetlana Pripeljas (koja je tada jo$
bila uéenica), koje su nastojale svojim volonterskim radom pokrenuti rad
Drustva. Vrata Drustva bila su otvorena triput tjedno (ponedjeljkom, srije-
dom i petkom) od 9,30 do 11,30 sati. Krenuli smo od samog pocetka, bez
icega. Nabavili smo prvo rac¢unalo, telefon i faks i krenuli s radom. Vodili smo
bitku za prostor jer nam je bilo zao ljudi koji nisu mogli do nas zbog prepreka
koje su ih dijelile od njihove oaze mira.

Fokusirali smo se na obilazak naSih nepokretnih i te§ko pokretnih ¢la-
nova kako bismo imali uvid u njihovo zdravstveno i socijalno stanje. Tada
smo uspostavili i izvrsnu suradnju s tvrtkom Salvus koja je obavljala sve
vezano za ortopedska pomagala za nase ¢lanove.

Godina 2004. bila je veoma vaZna za nas jer smo se iz sekcije preregistri-
rali u zasebno Dru$tvo multiple skleroze Krapinsko - zagorske Zupanije (30.
srpnja 2004. godine). Pod tim imenom i danas djelujemo i prepoznati smo
u zajednici. Tada smo radno vrijeme u uredu produzili od 9.00 do 14.00 sati
(isto triput tjedno) kako bi nasi ¢lanovi, kojih je svakim danom bilo sve vise,
mogli dodi i pronadi na jednom mjestu rjeSenja za svoje probleme.

Prva oprema za obavljanje neke vrste rehabilitacije u Drustvu bio je
eMRS aparat (elektromagnetno-rezonantni sustav) koji smo uspjeli nabaviti
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Polaznici edukacije ECDL operatera

financijskom potporom Raiffeisen banke. Nedugo nakon toga primili smo i
ro¢nika na obavljanje civilne vojske, koji je ujedno bio i fizioterapeut, pa je
nasim ¢lanovima pomagao u provedbi odredenih vjeZbi. Ubrzo smo putem
javnih radova omogudili i zapoS§ljavanje fizioterapeuta koji je naS§im nepo-
kretnim i te§ko pokretnim ¢lanovima odlazio u kuce i odradio s njima vjezbe
i masaZze, §to se pokazalo veoma uspjesnim. Osim usluga fizioterapeuta
krenuli smo i s drugim aktivnostima, poput psiholo$kih radionica, a veliku
podrsku davali su nam nasi volonteri koji su bili ¢lanovi obitelji oboljelih od
multiple skleroze.

Godinu kasnije Drustvo je uz pomoc¢ tvrtke Salvus, koja je financirala
placu, zaposlilo tajnicu koja je radila u punom radnom vremenu, svakod-
nevno od 7,00 do 15,00 sati. Jo§ uvijek nam je bio problem nepristupac-
nost prostora pa se ¢ak tadasnja ministrica obitelji, gospoda Jadranka Kosor,
ukljucila u apel prema Gradu Zaboku za ustupanjem adekvatnog prostora
naSem Drustvu. Poslala je pismo potpore na$oj udruzi koje je adresirano i
Gradu Zaboku. Svakodnevno smo pro§irivali svoje aktivnosti, suradnju sa
svim vaznim dionicima u podrucju naseg rada. Tako smo ostvarili surad-
nju s Opcom bolnicom Zabok, Centrom za socijalnu skrb Zabok, ali i prve
financijske potpore Ministarstva zdravstva, Ministarstva obitelji i branite-
lja i Nacionalne zaklade za razvoj civilnog drustva za naSe projekte. Time
samo nase usluge pro§irili i na neuroloska savjetovaliSta, savjetovaliSta sa
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socijalnom radnicom, potom savjetovaliSta za medicinsku rehabilitaciju,
edukativna druZenja, savjetovalista o ortopedskim pomagalima, pruzanje
usluge osobnog asistenta za naSe nepokretne ¢lanove i hipoterapiju te edu-
kacije vezane uz Europsku uniju. I dalje se svakodnevno radilo na nabavci
vitamina za naSe ¢lanove, posjecivali smo nepokretne i te§ko pokretne ¢la-
nove i organizirali druZzenja povodom blagdana kako bi nasi ¢lanovi imali
priliku razmjenjivati iskustva na jednom mjestu.

Tijekom 2007. godine preselili smo se u nove prostorije koje je takoder
financirala tvrtka Salvus, a rezijske troskove podmirivao nam je vlasnik pro-
stora gospodin Boris Vrancic, iako je od pocetka bilo dogovoreno da ¢emo
ih pokrivati sami iz donacijskih sredstava. Gospodin Vranci¢ svakodnevno
je pratio nas$ rad i nije nam htio naplatiti reZijske tro§kove, na cemu smo mu
iznimno zahvalni. Prostor je bio puno pristupacniji, na ulazu je bilo svega
nekoliko stepenica pa su i teze pokretni ¢lanovi ipak mogli do¢i do nas. U
tom prostoru imali smo viSe mjesta za odradivati naSe aktivnosti, kutak
za fizioterapeuta, prostor za administraciju, ali i veliku prostoriju gdje smo
odradili i jedan veliki projekt, edukaciju nasih ¢lanova i ¢lanica za rad na
racunaluy, s upisom u radnu knjigu, u suradnji s U¢iliStem Algebra. U tom
prostoru zadrZali smo se godinu dana.

Sljedeca, 2008. godina, bila je iznimno vazna za nas i za sve osobe obo-
ljele od multiple skleroze s podrucja Krapinsko-zagorske Zupanije. Napokon
smo dobili na koriStenje prostor prilagoden svim osobama oboljelima od
multiple skleroze, pokretnima, nepokretnima ili teZe pokretnima, pros-
tor bez prepreka na ulazu, bez stepenica. Krapinsko-zagorska Zupanija u

Sanitarni ¢vor
prilagodili smo
osobamas
invaliditetom.
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suradnji s Opéom bolnicom Zabok dodijelila nam je prostor na adresi Trg
Dragutina Domjanic¢a 6 u Zaboku, gdje se i danas nalazimo.

Bitka za prostor tada je bila dobivena, no tek tada krenula je bitka za
uredenje, ali i to smo prebrodili. Prostor smo uredili uz pomo¢ Ministarstva
zdravstva, Krapinsko-zagorske Zupanije, nasih vjernih donatora, ali i uz
veliku pomo¢ nasih volontera koji su svakodnevno radili kako bismo na
kraju imali prostor prilagoden svim na$im ¢lanovima i ¢lanicama. Uredili
smo prostor ¢ajne kuhinje, sanitarni ¢vor prilagoden osobama s invalidite-
tom, jedan zaseban sanitarni ¢vor, prostor za rehabilitaciju, uredski prostor,

Godine 2008. tadasnji Zupan Sinisa Hajdas Donc¢i¢ osobno je posjetio nase
prostorije, nakon ¢ega je osigurana nova vanjska stolarija.

kao i veliku prostoriju za razna druZenja i sastanke. Bilo je to napornih neko-
liko mjeseci jer smo morali rusiti i zidove i iznova postavljati novu sanitariju
i sve ostalo $to je bilo potrebno.

Godinu 2010. mozemo isto tako spomenuti kao vaznu za na$e Drustvo.
Zahvaljuju¢i velikom srcu c¢lanova Dobrovoljnog vatrogasnog drustva
iz Selna, Drustvo je dobilo svoje prvo prijevozno sredstvo, kombi, kojim
smo mogli obavljati neke aktivnosti na terenu. Prepoznali su na$ rad pa
smo kombijem mogli i obavljati prijevoz za naSe ¢lanove kojima je to bilo
potrebno, ali isto tako pomogao nam je i pri prijevozu namjestaja i ostale
opreme kada smo uredivali kuce naSih socijalno ugrozenih ¢lanova i ¢lanica.
Uz pomo¢ naSih zaposlenika i vjernih volontera uredili smo dvije kuce za
dostojan Zivot svake osobe. Organiziran je i humanitarni koncert kojim su
se prikupljala sredstva.

Tijekom svog rada prosli smo i uspone i padove. Primjer su bile i dvije
poplave naSih prostorija, $to je znacilo dodatne tro$kove, koje smo ipak
uspijeli svladati uz pomo¢ nasih vrijednih volontera i donatora.

Vazno je spomenutii 2013. godinu kada smo ponovno ojacali nasu surad-
nju s tvrtkom Salvus donacijom osobnog vozila za sluzbene potrebe, §to
nam je uveliko pomoglo u daljnjem razvijanju nasih usluga na terenu.

Sljedecih godina svakodnevno smo radili na razvijanju i pruzanju novih
usluga za sve osobe oboljele od multiple skleroze, kojih je tijekom godina
bilo jako puno.

Tijekom godina ojacali smo suradnju i s ostalim udrugama osoba s inva-
liditetom s podrucja Krapinsko-zagorske Zupanije i zajedno s 10 aktivnih
udruga, i uz potporu Krapinsko-zagorske Zupanije, osnovali Koordinaciju
udruga osoba s invaliditetom Krapinsko-zagorske Zupanije. Tako zajedno
djelujemo za ostvarivanje prava osoba s invaliditetom s podrucja Krapinsko-
zagorske Zupanije.
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Poplava 2015.
godine ucinila
je veliku
Stetu nasim
prostorima...

...no nasi su
volonteri
ponovno ucinili
velik posao i
prostor je brzo
bio saniran.

o

Direktor

tvrtke Salvus
Teodor Svaljek

i predsjednica
nasSeg Drustva
Nada Smrekar
prilikom
primopredaje
doniranog vozila
2013. godine.

Automobil koji je 2013. donirala tvrtka Salvus d. 0. o.
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Nasa predsjednica, gospoda Nada Smrekar, bila je ujedno i predsjednica
Koordinacije udruga OSl dvije godine.

Tijekom godina mijenjali su se ¢lanovi predsjedni$tva, ali vazno je naglasiti
da svih 20 godina Drustvo ima istu predsjednicu, gospodu Nadu Smrekar,
koja svakodnevno na volonterskoj bazi radi za dobrobit svih svojih ¢lanica
i ¢lanova.

PREGLED CLANSTVA TIJEKOM 20 GODINA

Krapinsko-zagorska Zupanija i dalje je na visokom mjestu po broju osoba s
invaliditetom u Republici Hrvatskoj (prema podatcima Hrvatskog zavoda za
14,9 % u ukupnom broju stanovnistva, odnosno znacajno vise od nacional-
nog prosjeka), a Drustvo multiple skleroze Krapinsko-zagorske Zupanije ima
najveci broj oboljelih i ¢lanova u odnosu na broj stanovnika u usporedbi sa
svim ostalim Zupanijama u Republici Hrvatskoj.

Broj ¢lanova DMSKZZ
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Clanovi prema spolu (30.6.2022.)

Zene

/ muskarci

Znacajan rast broja ¢lanova od osnivanja do danas, s time da veéinu ¢ine Zene.

ZAPOSLENICI DRUSTVA

Volonteri su pokrenuli rad DruStva, a neki su od njih jo§ uvijek i aktivni.
Jedna od volonterki bila je i sadasnja voditeljica Drustva koja je od 1. veljace
2005. godine i zaposlenica Dru$tva (tada struc¢na tajnica, a od prosle
godine voditeljica Drustva). Tijekom godina je kroz nase Drustvo proslo
mnogo zaposlenika. Prvi su bili fizioterapeuti koji su prepoznati kao vazne
osobe u odrzavanju kvalitete Zivota svih osoba oboljelih od multiple skle-
roze. Zatim smo putem mjera Hrvatskog zavoda za zaposljavanje zaposlili
~male domacice“ koje su pomagale nasim ¢lanovima u njihovim domovima.
Tada je bio sljededi veliki korak, zapoS§ljavanja osobnih asistenata za osobe
s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta. Asistente zapoS$ljavamo sve ove
godine. Kroz godinu imamo uvijek stalno zaposlenih 20 osobnih asistenata.
Logic¢an korak bio je zaposliti i psihologa koji za nase ¢lanove i ¢lanice pruza
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savjetovanja kada im je to potrebno. Znamo da je stres najgori neprijatelj
svakom ¢ovjeku, a pogotovo osobi koja se suoci s ovom neizlje¢ivom bole§-
¢u. Tijekom godina mijenjali su se psiholozi i svaki od njih ostao nam je u
lijepom sjecanju, a u jednom trenutku imali smo istodobno zaposlena dva
psihologa.

Tijekom godina ukazala se potreba i za zaposljavanjem jo§ jedne osobe
koja bi radila na administrativnim poslovima, ali i na razvijanju projekata i
programa, sukladno potrebama nasih ¢lanova i ¢lanica. Stoga smo zaposlili
i koordinatoricu projekata i programa koja zajedno s voditeljicom razvija
nove aktivnosti i usluge za podizanje kvalitete Zivota osoba oboljelih od
multiple skleroze s podrudja Krapinsko-zagorske Zupanije, ali i svih ostalih
osoba u nepovoljnom poloZaju.

Bududi da nam je suradnja s naSom Zupanijom uvijek na visokoj razini
i prepoznati smo kao udruga koja pruza brojne kvalitetne usluge za svoje
¢lanove, a ujedno smo i aktivni ¢lanovi svih vaznih tijela za razvoj civil-
nog drustva, u suradnji sa Zupanijom ve¢ dugi niz godina zapoS§ljavamo i
pomoc¢nike u nastavi za djecu s teSko¢ama u zagorskim osnovnim i srednjim
Skolama.

S ponosom mozZemo reéi da zadnjih nekoliko godina zapoSljavamo u
prosjeku oko 35 osoba godiSnje, Sto govori u prilog tome da smo stasali u
ozbiljnu udrugu koja moze svojim uslugama i sadrzajima parirati mnogim
vaznim i velikim udrugama iz cijele Hrvatske.

Isto tako, vazan je podatak da je u ovih 20 godina postojanja kroz Drustvo
multiple skleroze Krapinsko-zagorske Zupanije proslo viSe od 150 zaposle-
nika koji su, temeljem Ugovora o radu, stekli odredeno iskustvo u radu s
osobama u nepovoljnom poloZaju i ujedno ostvarili i prihod za sebe i svoje
obitelji.

Naravno, radni status u udrugama uvijek je nestabilan, sve ovisi o natje-
¢ajima, o donatorima, o projektima i programima. Uzimajuéi to u obzir, kori-
stimo priliku zahvaliti tvrtki Salvus koja je prva prepoznala vaznost zapo-
Sljavanja i pokrivala troSkove place za tajnicu u samim pocetcima, §to je
omogucilo daljnji napredak.

I u naSem strateskom dokumentu razvoj ljudskih potencijala i organiza-
cijski, prostorni i tehni¢ko-tehnolo$ki razvitak kljuéni su za razvoj udruge.
Osnazivanje ljudskih potencijala u organizaciji klju¢no je za njezin rast i
razvoj, upravljanje i rad s korisnicima. Jedan od vaznih aspekata postizanja
odrzivosti u razvoju ljudskih resursa Drustva jest izgradnja njihova kapaci-
teta, prvenstveno osiguranjem materijalnih i financijskih uvjeta, obukom,
kao i uvidom u primjere dobre prakse, $to posljedi¢no dovodi do vece finan-
cijske stabilnosti, a time i redovnog funkcioniranja, odnosno pruzanja usluga
i sadrzaja za korisnike, kao i cjelokupnu zajednicu. Isto tako, povecanje
kvalitete procesa upravljanja, razvoja i komunikacije moguce je nastavkom
razvoja modela i metoda rada unutar organizacije osiguranjem stabilnih pri-
hoda, dostatnih prostornih uvjeta, kao i uspostavom adekvatnih tehnickih i
tehnoloskih rjeSenja za Sto kvalitetniji rad. Dio ovih ciljeva ostvarujemo uz

podrsku Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga dru$tva putem institucio-
nalne podrske.

Drustvo vise godina provodi desetak do petnaestak projekata i programa
godi$nje, a svima je glavni cilj dati neophodnu podrs§ku osjetljivim skupinama
- primarno osobama s invaliditetom i u¢enicima s teSko¢ama (posredno i
¢lanovima njihovih obitelji). Programi i projekti u pravilu uklju¢uju potica-
nje razvijanja dopunskih i alternativnih usluga redovnoj usluzi koju pru-
Zaju drzavne, odnosno javne institucije. Tako osiguravaju potporu ciljanim
skupinama u zajednici u kojoj Zive, u cilju njihove $to vece samostalnosti i
neovisnog Zivljenja. Osiguranjem osobnih asistenata, pomo¢nika u nastavi,
aktivnostima psihologa, fizioterapeuta, gostuju¢ih predavaca, provedbom
radionica i drugih aktivnosti izravni su nam korisnici svi ¢lanovi, dodatni
korisnici (osobe s drugim vrstama invaliditeta, umirovljenici), ali i ¢lanovi
njihovih obitelji, $to sveukupno daje zavidan broj sudionika i korisnika nasih
uslugaisadrzaja. Osim toga, drZzimo - a to je i u javnosti prepoznato - kako su
za uspje$nu podr§ku nuzne i neke pretpostavke koje nisu definirane samo
raspolozivim materijalnim resursima. Uz individualizirani, personalizirani

Nagrada Jakov Kudric¢ 2021. koju je naSem Drustvu dodijelilo Hrvatsko drustvo
socijalnih radnika.
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pristup svakom pripadniku ciljane skupine primjenjujemo optimalne teh-
nike, programe i procedure te koristimo primjere dobre prakse. Sire gledano,
atojeijedan od klju¢nih postulata naSeg rada, nuzni su pomazuce okruZenje,
izgradnja pozitivnog odnosa prema sebi, organizacija pomaZucéega okruzja,
dostupnost informacija i organizacija konkretne podrske. Vjerujemo da je
na$ rad prepoznat, ¢emu u prilog govori povecéanje broja ¢lanstva, sve §ira
suradnja s drugim organizacijama civilnog drustva, lokalnom i regionalnom
zajednicom, poslovnim sektorom. Isto tako, naSe ukljucCenje u izrade stra-
teskih dokumenata, daljnje omogucavanje koriStenja prostora, odobrenjem
Zupanije, ali i nagrade, poput one Hrvatskog drustva socijalnih radnika koju
smo 2021. godine primili za svoj rad i rezultate. Takoder, vrlo nas ¢esto kon-
taktiraju za potrebe pojedinih istrazivanja u domeni zdravstva, neprofitnih
organizacija i socijale. Mediji redovno prate nas rad, a ¢esto nas razli¢iti dio-
nici pozivaju u partnerstva pri prijavi raznovrsnih programa i projekata.
Usmjereni na pojedinca, ali i druStvo u cjelini, kroz glavne pravce naseg
rada - provedbu projekata i programa, ad hoc aktivnosti, zagovaranjem,
sudjelovanjem u razvojnim procesima - zastupamo interese i potrebe nasih
¢lanova, svih osoba s invaliditetom i ostalih osjetljivih skupina, a u kona¢-
nici i naSe cijele zajednice. U podruéju (izvaninstitucionalne) socijalne
skrbi i zdravlja svojim radom omogucavamo besplatne i dostupne usluge
nuzne osobama s invaliditetom kada i gdje im je to potrebno, nadovezujuci
se i nadogradujuéi na usluge koje dobivaju putem redovnog sustava (psi-
hosocijalna podr§ka, rehabilitacija, osobna asistencija, podr§ka u nastavi).
Predlazemo pojedine mjere u strateskim dokumentima i kontinuirano infor-
miramo. I naSa dugogodiSnja praksa pokazala je da pristup razvoju, u kojem
svaki sektor razvoja provodi svoje programe bez interakcije s drugim sekto-
rima, ne daje poZeljne rezultate. Upravo zato vrlo ¢esto u ostvarenju svojih
ciljeva iniciramo i potenciramo sektorska i medusektorska partnerstva jer
ona uistinu predstavljaju mogucnost za bolji razvoj. Uspje$no i produktivno
drustvo moze se postiéi ako svi sektori (javni, poslovni, civilni) imaju svoje
mjesto i ispunjavaju specificne funkcije te pridonose na razli¢ite nacine. U
proteklih nekoliko godina, osim navedene izravne podrske korisnicima, ulo-
zili smo velike napore i u senzibilizaciju cjelokupne zajednice. Provodimo
programe s u¢enicima kako bi §to bolje prihvatili i razumjeli invaliditet, sura-
dujemo s gradovima i opéinama i zagovaramo zastitu ljudskih prava, odnos-
no vaznost pune primjene svih medunarodnih konvencija. Motiviramo ih
da u svom okruzenju donesu odluke i programe kojima ¢e dodatno olaksati
zivot svojim sugradanima s invaliditetom, a osim toga u donatorske akcije
izravne pomoci osjetljivim pojedincima i grupama uklju¢ujemo i poslovni
sektor. Nasim trudom i radom tako smo, primjerice, uspjeli rijesiti stambeno
pitanje jednom korisniku u suradnji s jednom opéinom. Potom je uz nase
sudjelovanje realizirana inicijativa uvodenja prometnog redarstva u gradu,
s posebnim naglaskom na prava osoba s invaliditetom u prometu u mirova-
nju. Sa srednjoSkolskom ustanovom proveli smo kampanju podizanja svijes-
ti javnosti o svakodnevnim prekrSajima, odnosno parkiranju na mjesta

rezervirana za osobe s invaliditetom. Ukljucili smo se kao suradnici u kam-
panju za prava Zena, a nasa je velika uloga bila i u kampanji nasega krovnog
Saveza kojom su nakon dvadeset godina promijenjene stare i diskriminira-
juce smjernice za lijeCenje multiple skleroze. U suradnji sa Savezom i jos§ 12
drugih krovnih organizacija osoba s invaliditetom podupiremo i kampanju
vezanu uz donoSenje odgovarajuceg pravnog okvira socijalnog stanovanja
(s posebnim naglaskom na osobe s invaliditetom) u Republici Hrvatskoj koji
¢e Ciniti Zakon o socijalnom stanovanju i Strategija stambene politike RH
do 2030.

Simptomi multiple skleroze variraju od osobe do osobe, ovisno o tome koji
je ziv€ani sustav pogoden, uklju¢ujudi i strukture koje kontroliraju pokret,
osje¢aje i mentalne procese. Prema posljednjim dostupnim podatcima,
depresija pogada vise od 25 % osoba s MS-om, §to moZe zakomplicirati
pocetno razdoblje prilagodbe nakon dijagnoze. Suocavanje s izazovima
MS-a moze biti teSko s vremena na vrijeme, a depresija moze znacajno utje-
cati na kvalitetu zivota. Iz tih razloga depresiju, ali i sve slicne psiholoske
probleme koje bolest moZe prouzrociti, treba uz samu bolest isto tako nad-
zirati, putem zdravstvenih institucija i dodatnom potporom kakva se pruza
projektima organizacija civilnog drustva. Zbog toga ona u nasem Drustvu
zauzima posebno mjesto.

Velik dio nasih radionica
vodio je psihijatar lvica
Merkas, a kasnije nasi
zaposlenici.
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Psiholoske radionice odrzavaju se po cijeloj Krapinsko-zagorskoj zupaniji kako bismo
se priblizili nasim ¢lanovima.

Profesor psiholog Boris
Blazini¢ pratio nas je sve ove
godine i volontirao na nasim
radionicama u cilju osnazZivanja
nasih €lanova, ali i zaposlenika.

Individualnim savjetovanjem - kako u nasim prostorima, tako i na terenu
- pruzaju se psiholoska pomo¢ i podrSka. S osobom se na individualizirani
nacin radi na osnazivanju li¢nosti, pobudivanju emocija, prevladavanju
gubitka, uklju¢ivanju u svakodnevne aktivnosti ili aktivnosti u udruzi, pri-
hvacanju bolesti i prilagodbi Zivotu s njom, radu na povecéanju motivacije
i smanjenju pasivnosti, prihvac¢anju odgovornosti za vlastiti zivot, ublaza-
vanju depresivnih i anksioznih osjecaja, prevladavanju strahova i sli¢no.
Takoder, uocena je i potreba za grupnom psiholoskom podr§kom ¢lanovima,
odnosno za formiranjem grupe podrske koju bi vodio i moderirao psiholog
i tako bi se krenulo u odrzavanje grupnih savjetovanja. Svake godine odrza-
vamo niz grupnih savjetovanja u sklopu kojih ¢lanovi mogu razmjenjivati
svoje osjecaje, iskustva, savjete i medusobno pruzati podrsku jedni drugima.
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Individualni rad s korisnicima odraduje se i u posebno uredenim prostorima u
sjedistu Drustva, kao i na terenu u kuéama ¢lanova.

INDIVIDUALNA | GRUPNA REHABILITACIJA | REKREACIJA

Programima i projektima gotovo se svakodnevno realizira niz tjelesnih aktiv-
nosti koje provodi educirana osoba (visi fizioterapeut), uz povremeno kori-
Stenje medicinske masaze, terapijskog grupnog i individualnog vjezbanja.

Gotovo svakodnevno primjenjuje se i individualno koristenje TENS-a,
Compexa, UZV-a i UZV-a po Seltzeru, EMRS uredaja, Ionostim uredaja,
Mobifit sprave, sobnog bicikla s naslonom, stepera s balansnom plocom,
vibracijske platforme i trake za tr¢anje. Rehabilitacije i vjezbe odvijaju se u
prostorima sjedista u Zaboku i putem mobilnog tima, na terenu, kako bi se
korisnicima osigurao dolazak do njihovih mjesta ili u njthovu domu, s obzirom
na to da je podrucje Krapinsko-zagorske Zupanije slabije prometno povezano
javnim prijevozom. Takoder, ne postoji prilagodeni prijevoz za osobe s inva-
liditetom, a mnogi ¢lanovi - korisnici Zive u udaljenim podrucjima bez auto-
mobila ili sa simptomima i u stanju bolesti koja im onemogucava putovanja.

Zahvaljujuéi programima i projektima, Drustvo je tijekom godina naba-
vilo niz sprava za vjeZbanje koje pozitivno djeluju na ¢lanove. Sprava za
veslanje, traka za tréanje, sobni bicikl, steper s balans plo¢om, vibracijska
platforma neke su od sprava koje su izvrstan izbor jer ukljucuju ciljane ili
sve miSi¢ne skupine.




40

L
Nasi fizioterapeuti svakom nasem ¢lanu posvecuju se individualno i u skladu s
njihovim potrebama.

Individualni rad na ocuvanju postojeceg stanja korisnika iznimno je
vazan pa se u tom smislu koriste razni postupci kojima se poboljSava cirku-
lacija, opskrba kisikom i hranjivim sastojcima, eliminiraju se Stetne tvari iz
metabolizma i uglji¢ni dioksid iz krvi. U okviru individualnog pristupa Cesto
se koristi i ultrazvuk koji poboljSava cirkulaciju i smanjuje oteklinu i spazam.

Svaka od sprava pomaze u o¢uvaniju fizicke pokretljivosti svakog ¢lana.

Vrlo cesto koriste se vjezbanje i rekreacija, a ovisno o stanju korisnika
odredi se pristup vjezbama, detektira se treba li asistirati u vjezbanju ili
korisnik moze samostalno izvoditi vjezbe. Ako je korisniku potrebna asis-
tencija pri izvodenju vjezbi, pristupa se individualnom vjezbanju kako bi se
korisniku omogucdila sto kvalitetnija usluga, a ako mozZe samostalno izvoditi
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Cesto koristimo priliku boraviti i rekreirati se i na otvorenom, §to povremeno &éinimo i
ureGARDEN-u u Zaboku koji je opremljen spravama za vjezbanje.

Grupne vjezbe odrzavaju se u dvorani
u Zaboku ili na otvorenom u razli¢itim

podrucjima Zupanije.

viezbe, uklju¢ujemo ga u grupno viezbanje. Clanovi su upoznati kako vijezbu
izvoditi do maksimuma, kad osjete bol i umor, i kaZze im se da ne precjenjuju
svoje mogucnosti. Sve vjezbe koje koristimo umjerenog su intenziteta jer bi
preteske i zahtjevne vjezbe mogle uzrokovati nova oStecenja.
Umjerena tjelovjezba oboljelima od multiple skleroze omogucuje bolju
42 kondiciju, jac¢a izdrzljivost i snagu u rukama i nogama.

Compex uredaj pomaze u regeneraciji

i opustanju misi¢a sto svakodnevno

treba nasim ¢lanovima. 43
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OSOBNI ASISTENTI

Posao osobnog asistenta drustveno je vrlo vazan. Oni su produZena ruka
osobama s invaliditetom kako bi bile samostalnije, mobilnije i drustveno
aktivnije. Drustvo ve¢ dugi niz godina provodi uslugu osobnog asistenta za
osobe s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta. Od samih pocetaka usluga
je krenula pilot-projektom Ministarstva, a kasnije se nastavila trogodi$§njim
programima i projektima financiranima Europskim socijalnim fondom.
Usluga se pruza na podrucju Krapinsko-zagorske i Varazdinske zupanije, a
ista je pruZena osobama oboljelim od multiple skleroze, ali i ostalim oso-
bama s invaliditetom.

Osobe s invaliditetom bez usluge osobnog asistenta ne mogu samostalno
zivjeti u vlastitom domu, zadrZati radno mjesto ili nastaviti s aktivnostima
koje doprinose kvaliteti Zivota. Osobna asistencija jedan je od najvaznijih
instrumenata za ostvarivanje jednakosti svih osoba i stvaranje mogucnos-
ti za njihovo ravnopravno sudjelovanje u svim podrucjima Zivota, odnosno
ukidanje nejednakosti po osnovi invaliditeta. Osobna asistencija podrazu-
mijeva mogucénost da osobe s invaliditetom kompenziraju svoj invaliditet
odredivanjem zadataka svom osobnom asistentu. Sadrzaj usluge u pot-
punosti je individualiziran na osnovi potreba korisnika i moze ukljucivati
usluge kao §to su osobna briga, pomo¢ pri fizickim potrebama, pomo¢ u
transferu, pratnja, pomo¢ u razli¢itim socijalnim aktivnostima i drugim
aktivnostima koje su korisniku potrebne za svakodnevni zivot. Radi se o
izrazito individualiziranoj vrsti usluge pa se od osobnog asistenta ocekuju i
visoko izraZena motiviranost, empatija i fleksibilnost.

Na konferenciji
projekta izradili smo
i slastice s logom
projekta.
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POMOCNICI U NASTAVI

Ve¢ godinama naSe Drustvo projektima osigurava pomocnike u nastavi za
ucenike i ucenice osnovnih i srednjih §kola s podrucja Krapinsko-zagorske
Zupanije. Svake Skolske godine u prosjeku desetak pomoc¢nika u nastavi
pruza podr§ku vecem broju ucenika. S obzirom na to da jedan pomoc¢nik
nerijetko radi s viSe uc€enika, u §kolskoj godini ovakvom podr§kom obuhva-
timo gotovo 20 ucenika.

Ovakvim projektima osigurava se podr§ka uvodenjem pomoénika u
nastavi i osiguravanjem funkcionalne podrske sustavu izravne potpore radi
poboljsanja postignucéa ucenika u obrazovanju, uspjesnije integracije u soci-
jalno okruzenje i emocionalno funkcioniranje uz senzibiliziranu javnost.

Vec godinama nasa udruga, u suradnji s osniva¢ima i partnerskim
osnovnim i srednjim §kolama, osigurava podr§ku pomoc¢nika u nastavi.

Ukupan broj u¢enika s teSkoc¢ama koji je, nazalost, vrlo visok, ve¢ godinama
ujedinjuje nasu udrugu s osnivacima i partnerskim Skolama kako bismo
dali maksimalan doprinos i osigurali uklju¢ivanje ucenika s teSko¢ama u
razvoju kao punopravnih dionika u redovni odgojno-obrazovni sustav. To
je, u kona¢nici, dio opéeprihvacene paradigme suvremenog odgoja i obra-
zovanja dostupnog svima. NaSa udruga i partnerske organizacije drze kako
obrazovna inkluzija naglasava vaznost individualizacije odgojno-obrazov-
nog procesa prilagodenog pojedincu, odnosno njegovim mogucénostima.

RAZNOVRSNOST SADRZAJA U SURADNVJI S VANJSKIM
STRUCNJACIMA | SURADNICIMA

SadrZaji i aktivnosti, zanimljivi i vazni nasim ¢lanovima, nebrojeni su, a dio
njih uspijevamo realizirati u naSim programima i projektima, prvenstveno
suradnjom s razli¢itim specijalistima i stru¢njacima. Takvi sadrzaji omogu-
¢uju sudionicima da sudjeluju u dvosmjernoj i interaktivnoj komunikaciji,
postavljaju pitanja, saznaju novosti i dobiju savjete iz razli¢itih podrucja -
medicine, komplementarnih metoda lijeCenja, socijalne skrbi, radnog prava,
prehrane, raznovrsnih kreativnih i radno-okupacijskih aktivnosti.

Uz struénu
podrsku, u nasim
smo projektima
uspjeli provesti i
plivanje, odnosno
vjezbe u vodiuz
individualizirani
pristup.
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Ve¢ nekoliko godina provodimo i vijezbe joge koja se, zahvaljujuci cijeloj lepezi
opustanja, disanja i meditacije, pokazuje kao kvalitetna komplementarna disciplina.

U nasim projektima povremeno osiguravamo i Bobath
terapije, odnosno fizioterapiju za osobe s neuroloskim
problemima, usmjerenu na individualni i holisticki pristup
sa svrhom restitucije normalne motoricke funkcije.

Medu nasim aktivnostima nasle su se i glumacke radionice, poput one koju je vodio
glumac Marko Torjanac, na kojoj su se polaznici upoznali s vlastitim potencijalima,

istrazili svoju imaginaciju, ekspresivnost i improvizaciju.

U nasSe projekte
ukljucujemoi
upoznavanje ¢lanova
s razli¢itim tehnikama
koje se koriste kao
dopuna standardnom
lije€enju, poput
Emmett terapije.

49



Terapijsko jahanje i hipoterapija
vrlo su prikladne aktivnosti

za osobe s MS-om, a oba smo
rehabilitacijska programa,

koji koriste konja, povremeno
uspijevali realizirati u programima
i projektima tijekom godina.

Nasi ¢lanovi i zaposlenici sudjelovali su na edukaciji Foruma mladih, u organizaciji
SDMSH-a, u cilju povezivanja mladih oboljelih s podrucja cijele Hrvatske.

U suradnji s medicinskim osobljem s podrucja nase Zupanije organiziraju se i akcije

mjerenja Secera i krvnog tlaka.
U debatnim klubovima, u suradnji sa SDMSH-om, radili smo na smanjenju

predrasuda i strahova.
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U dugogodisnjem radu ostvarili smo suradnju s mnogim neurolozima koji su
upoznavali nase ¢lanove s lijecenjem multiple skleroze. Neki su od njih dr. Soié¢, dr.
Bakran i dr. Kovacic¢ iz Opée bolnice Zabok, dr. Adamec i dr. Habek te mnogi drugi...

Predavanjima fizijatra nastojimo skrenuti pozornost na vaznost ocuvanja fizickog
zdravlja oboljelih.
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Nasim ¢lanovima uvijek je dobro odrzatii predavanja o socijalnim pravima i pravima
pacijenata kako bi pravovremeno bili upucéeni u svoja prava i ostvarili ih.

Vec dugi niz godina prate nas dr. Rajko Fures i dr. Ivica Balagovi¢ koji nam na
predavanjima ukazuju na ginekoloske i uroloske probleme kod oboljelih od MS-a.
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Strucnjake biramo prema interesima nasih ¢lanova kao §to je bilo i predavanje

oftalmologa.

Razgovaralo se

i o prehrani, a
Zeljka Klemengic
pripremila nam je
ineka lagana jela
koja smo mogli
degustirati.

lzazovno vrijeme
pandemije
donijelo je sa
sobom mnoge
nedoumice pa
nam je predavanje
epidemiologa dr.
Lipovca pomoglo
da si odgovorimo
na neka pitanja
vezana uz
cijepljenja
oboljelih i Sire.

Uizrazavanju
kreativnosti
pomagala
nam jeiradna
terapeutica
Zeljka Tomek.

KREATIVNOST KAO TERAPIJA

Brojne kreativne radionice, koje se tijekom cijele godine provode u prosto-
rima Drustva i na terenu, dokazano su dobar primjer komplementarno-su-
portivnog pristupa nacinima noSenja i suocavanja s problemima, ukljucu-
juéi i bolest. Velik broj istrazivanja pokazuje pozitivan utjecaj kreativnih
aktivnosti na razlic¢ite Zivotne teSkoce, usmjeravanja na emocionalne, psiho-
loSke i socijalne ¢imbenike funkcioniranja osoba. NaSe kreativne radionice
mjesto su susreta, druZenja, stjecanja novih vjestina, stvaranja razli¢itih
ukrasno-uporabnih predmeta. Cesto kazemo kako u nagim kreativnim radi-
onicama, koriStenjem razli¢itih tehnika i pristupa, nastojimo potaknutiideje
koje moZda spavaju u nama.

Kreativne
radionice ne
odrZavaju se
nuzno samo
u prostorima
Drustva, ve¢
se odrzavaju
i u suradnji

s mnogim
organizacijama
u Zupaniji.
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Kreativne radionice postale su mjesto za druzenje, razmjenu iskustva i ono
najvaznije... puno smijeha...

Spajanje kreativnosti i osobnog razvoja tijekom radionica rezultirali su nebrojenim
izuzetnim radovima.

58

Humanitarne
prodaje odrzavale
su se na raznim
lokacijamau
Zupaniji uz uvijek
aktivne volontere.
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RAZVOJ MEDUNARODNE SURADNJE

Tijekom naseg rada proveli smo nekoliko projekata koji su nam omogucili da
suradujemo s kolegicama i kolegama iz drugih drZava, razmjenjujemo iskus-
tva, razvijamo nove projekte, kojima ¢emo osigurati neke nove sadrzaje i
usluge, da steknemo uvide u primjere najboljih praksi u podruéjima koja su
nam vazna. Medu takvim primjerima svakako je i projekt koji smo proveli
u okviru Saveza Alpe Jadran i koji smo posvetili analizi postojec¢ih grupa i
razvoju grupa samopomoci tamo gdje ne postoje.

Nakon odrzanih izbora 2022. godine imamo i svoju ¢lanicu IzvrSnog
odbora Europske platforme za multiplu sklerozu (EMSP), paneuropske
krovne organizacije s viSe od 30 godina iskustva koja okuplja 43 organiza-
cije Clanice iz 37 zemalja. U suradnji s naSim Savezom prenosimo glas ljudi s
MS-om kako bi se osigurala uloga u odredivanju vlastitih prioriteta. Njihove
potrebe u srediStu su zagovaranja i kampanja podizanja svijesti svih ¢lanica
Platforme kako bi utjecali na europske donositelje odluka i kreatore poli-
tika EU-a. Platforma prikuplja podatke i pruza znanje i stru¢nost relevan-
tnim dionicima te potice visokokvalitetna istraZivanja i Sirenje informacija
0 MS-u, utemeljenih na dokazima. Ne zaboravimo, vi§e od milijun ljudi u
Europi boluje od multiple skleroze, a vizija ove Platforme jest pobolj$ati kva-
litetu Zivota ljudi pogodenih MS-om boljim pristupom skrbi, poboljSanjem
socijalne i financijske zastite i dru$tvenog razumijevanja MS-a.

Projekt ,,Grupe samopomoc¢i na podrucju Saveza Alpe Jadran®, financiran sredstvima
Saveza Alpe Jadran, proveli smo 2018. godine u partnerstvu s Razvojnom agencijom
Kozjansko i DV-om Selbsthilfe Kirnten i u suradnji s Domom starejsih Sentjur.

Svake godine nase Drustvo predstavi svoj rad na Sajmu udruga
Krapinsko-zagorske Zupanije.

SEKTORSKA I MEDUSEKTORSKA SURADNJA

Vi$e godina na civilno se drustvo (nasrecu) gleda kao na ravnopravnog sudi-
onika u promis$ljanju i suodlucivanju o pitanjima koja su vazna za gradane, a
probleme, s kojima se danas suocava cijela Sira zajednica, teSko moZe samos-
talno rijesiti bilo koji od triju sektora (javni privatni, gradanski). Vjerujemo
da ih, uistinu, ni ne treba rjeSavati samostalno. Vjerujemo kako udruziva-
njem snaga i suradnjom sektori mogu postic¢i puno bolje rezultate, djelovati
brze i u€inkovitije, pronadi kvalitetnija rjeSenja za razli¢ite probleme i situ-
acije, odnosno razvijati aktivnosti u raznim podrudjima. A one su i za nas
uistinu brojne, konac¢no, i na§ Statut obuhvaca razna podrucja djelovanja
- ljudska prava, socijalnu djelatnost i zaStitu zdravlja, kulturu i umjetnost,
obrazovanje, demokratsku kulturu, medunarodnu suradnju i odrZivi razvoj.
Drustvo ve¢ niz godina ima sve snazniju medusektorsku suradnju s razlici-
tim dionicima, kako u zajedni¢kim aktivnostima, projektima i programima,
tako i sudjelovanjem u pripremi i izradi vaznih strate§kih dokumenata na
lokalnoj i regionalnoj razini.
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Suradivali smo i s Obiteljskim centrom KZZ-a koji je organizirao nekoliko zanimljivih
radionica za naSe ¢lanove.

Sa zabockom osnovnom skolom izradili smo brosuru “BONtoriraj se za MS™.

Sukladno Statutu, nasa udruga organizira i poti¢e suradnju sa socijalnim
partnerima, lokalnim vlastima, organizacijama civilnog drustva, razli¢itim
tijelima drzavne uprave, poslovnim sektorom i medunarodnim organizaci-
jama. Drustvo je veé 9 godina ¢lan Partnerskog vijeca za trziste rada KZZ-a.
Svojim smo aktivnim radom doprinijeli izradi Strategije razvoja Krapinsko-
zagorske Zupanije do 2020. godine i sudjelujemo u izradi nove. Iznimno smo

S 08 Stubicke Toplice organizirali smo likovni natjeéaj vezan uz senzibilizaciju djece
za osobe s invaliditetom.

Osim suradnje na projektima, programima, na izradi strateskih planovai sl. suradnja
se odvijala i na mnogim drugim podrucjima.

aktivno doprinijeli izradi Strategije stvaranja poticajnog okruZenja za razvoj
civilnog drustva KZZ-a, koja je do sada bila aktualna, i ponovno sudjelujemo
u izradi novog strateSkog dokumenta za nastupajuce razdoblje.
Suradujemo s Centrom za socijalnu skrb na nasem podrudju u sva-
kodnevnim rjeSavanjima problema ¢lanova i pripremom radionica za c¢la-
nove i njihove obitelji. Sudjelujemo i s lokalnim Volonterskim centrom u
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Suradnja sa Zagorskom razvojnom agencijom razvijala se kroz partnerstvo na
projektima te na vanjskim evaluacijama nasih projekata.

promoviranju volonterstva koristenjem same platforme u situacijama kada
imamo potrebu angazirati volontere.

Dugogodisnju dobru suradnju imamo i s Opéom bolnicom Zabok koja
nam besplatno ustupa prostore za humanitarne prodaje, ali isto tako djelat-
nici bolnice volontiraju u naSem Strucno-savjetodavnom odboru, kao i na
raznim predavanjima. Odli¢no suradujemo i s Policijskom upravom KZZ-a
pa smo u proteklom razdoblju zajednicki izradili jedan letak (sa svim kon-
taktima udruga osoba s invaliditetom). Iznimno bogatu suradnju imamo i
s obrazovnim ustanovama na naSem podrucju - primjerice zajednicki pro-
vodimo radionice za djecu i mlade kako bi bolje razumjeli one koji boluju od
multiple skleroze, ali i od raznih drugih bolesti.

Suradujemo s nizom osnovnih i srednjih Skola i Centrom za odgoj i
obrazovanje u projektima osiguravanja pomocénika u nastavi, a isto tako i
s Hrvatskim zavodom za zapo§ljavanje - PodruZznicom Krapina, posebno u
aktivnostima vezanima za poticaje i senzibiliziranje javnosti za zapoSljava-
nje osoba s invaliditetom.

Godinama Zavod za javno zdravstvo KZZ-a za prostor nase udruge placa
reZije, a posebno je opsezna i znacajna nasa suradnja s Krapinsko-zagorskom
zupanijom. Naime, Zupanija nam osigurava prostor za rad (bez naknade),
ukljucuje u izradu strateSkih dokumenata, podrzava nase aktivnosti usmje-
rene istrazivanju i lijeCenju te senzibilizaciji zajednice, a vrlo smo ¢esto zajed-
ni¢ki prijavljivali brojne projekte. Zupanija nam je bila partner u projektu KISS
- Kreativne industrije, samozaposljavanje i samopouzdanje (financiran iz
ESF-a), a primjerice partner nam je i u projektima koje smo vec¢ navodili i koje
trenutno provodimo - poput projekta osiguranja pomoc¢nika u nastavi i mno-
gih drugih programa. Zajednickim projektima radimo na prevenciji nasilja nad
djecom i medu djecom i mladima u kojoj nam je Zupanija bila partner, a Skole
suradnici. U projektima smo provodili radionice i savjetovanja za ucenike i
roditelje i realizirali jedinstveno i opseZno istraZivanje o pojavnosti nasilja.

Clanovi Drustva svojim sudjelovanjem na Simpoziju u organizaciji Saveza drustava
multiple skleroze Hrvatske razmjenjuju iskustva i saznaju mnoge vazne informacije
vezane uz lijeGenje MS-a.

S Gradom Zabokom takoder suradujemo u brojnim projektima, a uz to,
Sto nam je posebno vazno, suradujemo i s gradskim prometnim redarima
zbog svakodnevnih nepropisnih parkiranja na mjesta rezervirana za osobe s
invaliditetom. U naSim projektima suradujemo s brojnim gradovima i op¢i-
nama koji su nam partneri (Mace, Gornja Stubica, Krapina, Bedekov¢ina,
Pregrada, Sveti Kriz Zacretje, Stubicke Toplice, Zlatar Bistrica) i tako uvo-
dimo nove usluge i razvijamo postojece.

U poslovnom sektoru izvrsnu suradnju imamo sa SALVUS-om, ku¢om za
ortopedska i druga pomagala, koja nam je ukazala povjerenje i prije nekoliko
godina donirala osobno vozilo za sluzbene potrebe. Nase ¢lanove i ¢lanice
dovoze na kuéne adrese sva ortopedska pomagala koja nasi ¢lanovi trebaju.
Izvrsno suradujemo i sa Zagorskom razvojnom agencijom i Poduzetnickim
centrom KZZ-a.

NasSa sektorska suradnja iznimno je bogata - jedni smo od osnivaca
Koordinacije udruga osoba s invaliditetom, uz potporu Krapinsko-zagorske
Zupanije. Predstavnici/ice udruge u radnim su tijelima Saveza dru$tava mul-
tiple skleroze Hrvatske, aktivno sudjelujemo u izradi zakonskih prijedloga,
kao i u promicanju prava i drustvenog poloZaja osoba s invaliditetom.
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Drustvo je potpisalo izjavu o partnerskom odnosu sa Savezom Drustava
multiple skleroze Hrvatske na programu ,,SOS-MS telefon - Informiranje,
komunikacija, povecanje vjere u vlastite snage osoba s multiplom sklero-
zom RH”. Nas$i ¢lanovi i ¢lanice imaju na usluzi besplatan telefon kako bi
se mogli informirati i konzultirati sa stru¢njacima ako imaju neke nedou-
mice koje nisu mogli ili htjeli rjeSavati u na$oj udruzi, a sa Savezom dijelimo
i opseznu bazu podataka. Ostvarili smo i odli¢nu suradnju sa Zajednicom
saveza osoba s invaliditetom Hrvatske na projektu osobne asistencije, ali
i odgovorili na mnoga druga pitanja vezana uz promicanje kvalitete zivota
osoba s invaliditetom. Na drzavnoj razini suraduje se u partnerskim pro-
jektima, zajednickim akcijama i kampanjama u koje se ukljucuju i ostale
organizacije civilnog drustva. Odli¢nu sektorsku suradnju imamo sa svim
Drustvima multiple skleroze s podrucja cijele Hrvatske s kojima kontinui-
rano razmjenjujemo iskustva i tako nastojimo pruZati usluge koje su zaista
potrebne osobama oboljelim od multiple skleroze. Izvrsnu suradnju imamo
is MreZom udruga Zagor, krovnom organizacijom udruga mladih s podrucja
cijele Zupanije. Clanica smo Predsjednistva SDMSH-a i imamo dvije pred-
stavnice u Savjetu za razvoj civilnog drustva Krapinsko-zagorske Zupanije.
Tijekom godina razvijamo i provodimo raznovrsne aktivnosti i u suradnji s
udrugama umirovljenika, udrugama u sektoru kulture i udrugom ,Ritam s
konjem” koja se, izmedu ostaloga, bavi hipoterapijom i s kojom otprije neko-
liko godina provodimo terapije za nase korisnike.

SVJETSKI I NACIONALNI DAN MULTIPLE SKLEROZE,
MEDUNARODNI DAN OSOBA S INVALIDITETOM

Bas kao u cijelom svijetu, i mi Zelimo da nestanu razli¢ite drustvene bari-
jere zbog kojih se ljudi pogodeni MS-om osjecaju usamljeno. Zajedno
se zalazemo za bolje usluge, uspostavljamo mreze podr§ke i zagovaramo
brigu o sebi. Zelimo zajedno promijeniti buduénost, izgraditi zajednicu
koja podrzava osobe oboljele od multiple skleroze, trudimo se promicati
ideju brige o sebi i zdravom zivotu s MS-om, provodimo aktivnosti usmje-
rene na donositelje odluka kako bi se omogudile bolje usluge i ucinkovit
tretman za osobe s MS-om. Na datume vaZne za osobe oboljele od mul-
tiple skleroze, kao i ostale osobe s invaliditetom, vazno je da budemo jaki
i da zajedno pokaZemo javnosti da smo slozni i da nismo sami. u sklopu
Kampanje ,Ja sam vise od MS-a“ koju od 2015. godine provodimo u suradnji
sa SDMSH-om, snimili smo i video koji se nalazi na naSem Youtube kanalu
https://wwwyoutube.com/watch?v=IHxZT4sFh7w&t=15s .

Svjetski dan
obiljezava se svake
godine 30. svibnja
radi podizanja
svijesti javnosti o
multipli sklerozi.

Danas, 20 godina od osnivanja naseg Drustva, prepoznati smo u zajed-
nici kao udruga u kojoj svaka osoba oboljela od multiple skleroze moze pro-
naéi mnoge odgovore, udruga koja pruza mnogo aktivnosti za svoje ¢lanove
sukladno njihovim potrebama, ali i udruga u kojoj mnogi dionici imaju par-
tnera za razvijanje drugih vaznih projekata za dobrobit svih osoba u nepo-
voljnom poloZaju.

Od samih pocetaka bilo nam je teSko pronaci financijska sredstva za rad
Drustva, a u tome su nam uvelike pomogli nasi donatori, financijski, u proi-
zvodima ili vitaminima. Oni su svi za nas VELIKI i ostat ¢e zauvijek u nasim
srcima. Sada nakon punih 20 godina mozemo samo i dalje raditi na razvi-
janju nasih projekata i programa, na razvijanju usluga koje pomazu nasim
¢lanovima radi pobolj$anja kvalitete njihovih Zivota.

ZAJEDNO MOZEMO SVE!
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...i ostali podupiratelji s podrucja
Zupanije, alii cijele Hrvatske, Sto
je urodilo plodom...

Nacionalni dan multiple skleroze obiljezava se svake godine 26. rujna radi
podizanja svijesti javnosti o multipli sklerozi.

Prema podatcima Ujedinjenih naroda procjenjuje se da oko 15 % svjetskog
stanovnistva €ine osobe s invaliditetom koje svake godine 3. prosinca slave
Medunarodni dan osoba s invaliditetom.
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VIZIJA

Drustvo koje stvara uvjete
1 omogucuje dostojanstven
Zivot osobama s
mvaliditetom.

MISIJA

Doprinyett kvalitetnom 1
ravnopravnom sudjelovanju osoba
s tnvaliditetom u svim segmentima
drustva,; aktivno sudjelovanje u
drustvenoj skrbi radi promicanja,
zastite, poticanja 1 unaprjedenja
prava 1 interesa osoba oboljelih od
MS-a 1 ostalih osoba s tnvaliditetom te
oc¢uvanje njihova dostojanstva.

STRATESKI
CILJEVI
DO 2025.:

NASTAVAK
JACANJA
POSTOJECIH
USLUGA | SADRZAJA

INJIHOVA
/ DIVERZIFIKACIJA \

ODRZIVI RAZVOJ
RAZVOJ LJUDSKIH
POTENCIJALA
AKTIVNO
SUDJELOVANJE ORGANIZACIJSKI,
U OBLIKOVANJU PROSTORNI
| PROVODENJU | TEHNICKO-
JAVNIH TEHNOLOSKI
POLITIKA RAZVO)J

SOCIJALNO
UKLJUCIVANJE |
CJELOZIVOTNO

UCENJE
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Aplikacija nudi jednostavan pregled vijesti i dogadaja vezanih za rad udruge.

Drustvo je u svom radu izradilo i mobilnu aplikaciju MS Zona za sve svoje “ “

¢lanove. Aplikacija je besplatna, a mogu je koristiti osobe koje se prvotno F— (—
registriraju, neovisno jesu li ¢lanovi naseg Drustva, osobe oboljele od

multiple skleroze ili nisu. Mobilna aplikacija sadrZi obavijesti o nagim etaalie B
aktivnostima, forum, prijavu na dogadaje, ali i poveznice na sluzbene mrezne DR e
stranice Drustva, drustvene mreZe, kao i na YouTube kanal Drustva. e e
Aplikaciju vrlo lako mozZete pronaci na Google Play ili AppStore aplikaciji. -

Jednostavno otvorite aplikaciju i trazite “MS Zona”.
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‘ Savez drustava
% multiple skleroze
‘ Hrvatske

Ne znamo koliko smo jaki, dok

nam shaga nije jedini izbor
koji imamo*

*Multipla Skleroza

JAVITE SE NA
BESPLATNU LINIJ
S05 MS TELEFONA

A%

08007789

Sve detalje o podrskama
koje pruzamo pronadite
na nasoj web stranici
www.sdmsh.hr

Vrste
podrske

_ koje
pruzamo:

milijuna oboljelih
od MS-a diljem

. BAZA
ZIVOTOPISA
OBOLJELIH OD
MULTIPLE
SKLEROZE

Baza
podataka
SDMSH

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

Tel/fax: 01 6554 757

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

=12 ©43 & 37

kroz mrezu u
drustva za zemlje
multiplu

sklerozu

MULTIPLE SCLEROSIS

European Multiple Sclerosis Platform
Rue Auguste Lambiotte 144

1030 Brussels, Belgium

emsp.org



ZAHVALJUJEMO

Mnoge nase aktivnosti 1
sadrzaji, pa tako ni ova
monografija, ne bt bilt
ostvareni bez podrske
nasih donatora

where,

sciencehumanity

"Biogen,)

www.biogen.hr
www.biogen.com




SALVUS

Mi brinemo, mi povezujemo!

LJEKARNE SVALJEK

Y

Krapinsko-zagorska
Zupanija

www.salvushealth.com



STUBICKE TOPLICE

Op¢ina Stubicke Toplice Grad Donja Stubica

Op¢ina burmanec Op¢ina Bedekovcina

vetropack &b



