


GLASILO SAVEZA DRUSTAVA
MULTIPLE SKLEROZE HRVATSKE

SAVEZ DRUSTAVA MULTIPLE SKLEROZE HRVATSKE
Zagreb, Trnsko 34, tel./fax 01 6554 757
email: sdms_hrvatske@sdmsh.org, www.sdmsh.org

GLASILO

je financiralo Ministarstvo zdravstva i socijalne skrbi
iz sredstava Lutrije Hrvatske

GLAVNA | ODGOVORNA UREDNICA:

Danica ESki!

REDAKCIJSKI KOLEGIJ:

Predsjednistvo SDMSH

GRAFI"KI DIZAJN | PRIPREMA:

Vedran ESKki!

TISAK:

Tiskara “Kasani!”
Zagreb

NAKLADA

l. izdanje: 2700 komada



Danica ESkiee
Predsjednica SDMSH

. BESPLATNI TELEFON
RIJEE UREDNICE 0800 77 89

PoStovani i dragi elanovi udruga elanica Saveza druStava multiple skleroze
Hrvatske,

2008. godina je godina u kojoj ste mi preko svojih delegata iskazali povjerenje i dali jos
jedan mandat predsjednice Saveza, na tome povjerenju zeljela bi Vam se zahvaliti, i
svima poruéiti da seu u granicama svojih moguaenosti i sposobnosti dati sve od sebe kako
bi opravdala VaSe povjerenje.

To povjerenje za mene znaei veliku obvezu, obvezu koja me vodila svih ovih mojih
godina rada za naSa prava i poboljSanje kvalitete naSih Zivota, bez obzira u kojoj sam
funkciji bila. Od 1999. godine kao predsjednica nacionalnog DruStva MS-a ili od 1991.
godine kao predsjednica Regionalnih udruga MS-a.

Oni koji su bili sudionici toga razdoblja razvoja nasih udruga i naSih prava ne bi trebali
imati razloga da mi ne povjeruju, oni koje smo ukljuéili u naSu borbu isto tako znaju s
koliko entuzijazma sam pristupala organizaciji novih udruga te samo slijep” ne bi vidio
rezultate toga, s ponosom Vam mogu reaei da smo jedan od najorganiziranijin Saveza
udruga osoba s invaliditetom, a to je vidljivo i iz popisa financiranih programa i projekata
gdje nemada se ne spominju DruStva multiple skleroze, naravno u pozitivnom smislu. To
naravno nije samo moj doprinos, niti Saveza druStava multiple skleroze Hrvatske, to je
velikim dijelom rezultat dugogodiSnjega zajedniékog rada Saveza i udruga elanica,
zajedniéki rad na razvoju udruga i njezinim promocijama na svim razinama drzavnih i
lokalnih institucija koje su zaduZene za rad s udrugama osoba s invaliditetom. Ovim
putem Zeljela bi najiskrenije zahvaliti svim hrabrim élanovima koji su usprkos svojoj
bolesti prihvatili jedan tako human poziv preuzimanjem Upravljaékih uloga u nasSim
udrugama, dali ili joS uvijek daju svoj doprinos za dobrobit svih oboljelih od multiple
skleroze u Hrvatskoj. Bez njih i moj rad, odnosno rad naSega Saveza ne bi bio na ovako
visokoj razini. Takoder veliki doprinos daju i naSi eélanovi prihvaaeajusei naSe zamisli kroz
programe i projekte, omoguaeavate nam ih provesti, na tome Vam hvala, prilazimo tim
VaSim aktivnhostima s razumijevanjem, uvijek, znajuaei karakter naSe bolesti kod nas
imate razumijevanje, a svakako smo i jako zahvalni elanovima Vasih obitelji na podrsci
koju Vam pruzaju pri odlasku na aktivnosti, malo je nas koji bismo bez njihove podrske
bili aktivni u svim naSim zivotnim aktivnostima, bez Vas dragi nasSi najblizi, i Vi s
ponosom istieem pripadate ovoj velikoj obitelji oboljelih od multiple skleroze. Nasi Zivoti
neizbjezni su éimbenici Siroke zajednice koja nas okruZuje, to ne samo da smo mi
shvatili, to s ponosom mogu ustvrditi postaje naSa stvarnost, Tako se i naSa drzava
opredijelila za provodenje aktivne politike ljudskih prava iz koje proizlazi usvajanje niza
kljuenih dokumenata kao i suvremenih standarda, pri tome posebice zastiti ranjivih
drustvenih skupina, kao 5to su osobe s invaliditetom. Stoga je Vlada Republike Hrvatske
donijela ,Nacionalnu strategiju izjednaéavanja moguaenosti za osbe s invaliditetom od
2007.do 2015. godine*® s ciljem napretka te daljnjeg snazenja zastite tih prava. Na nama
je poStovani i dragi élanovi da je implementiramo u tokove drustva, stoga ukljueimo se
svi zajedno u njenu provedbu. Savez druStava multiple skleroze u tu svrhu provodi
edukaciju svojih elanova, lokalnih vlasti i ostalih éimbenika njene provedbe diljem
Hrvatske.

Provedbu Nacionalne strategije zapoéeli su mnogi eimbenici, kao Sto je to Lokalna
samouprava u mnogim naSim Zupanijama, gradovima, poglavito na podruéju
pristupaenosti institucijama, Pilot projekt ,,Osobni asistent” polako ulazi u zavrSnu fazu
njegove svrhe, sa 2010. godinom oeekujemo njegovu punu primjenu na Zakonskoj
osnovi. No veae i ovakav kakav se provodi veae eetvrtu godinu za nase elanove koji su,
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zahvaljujuaei nasSim udrugama, ukljueeni u velikom broju ima veliki odjek a i nadu za bolje
sutra za osobe s najtezim stupnjem invaliditeta. Ponosni smo takoder na VasSe aktivnosti
u sklopu Kreativnih radionica, s velikim naporom smo dosli do razine gotovo umjetniekih
djela nasih elanova, moramo si svi skupa priznati da smo ponosni. U nadi a&ee mnogi
radovi krasiti neeije domove, zahvaljujem se svima koji su nesebieno dali doprinos u tom
dijelu naSih aktivnostii razvoju politike prema osobama s invaliditetom koja se bazira na
stvaranju jednakih moguaenosti za sve.Sustav Socijalne skrbi nudi Sirok spektar prava
koja se okvirno mogu podijeliti na novéana davanja i usluge, ujedno se javno naglaSava
znaéajna pomoee koju osobama s invaliditetom pruzaju organizacije civilnog drustva,
odnosno udruge osoba s invaliditetom.

Ministarstvo zdravstva i socijalne skrbi prihvatilo je sugestije krovnih organizacija osoba
s invaliditetom, tako je Naknadu za tudu pomoee i njegu krajem 2008. godine povisila sa
400,00 na 500,00 kuna, to zasigurno nije dovoljna potpora, te se zajedniékim snagama
od ministarstva uspjelo dobiti podrsku, te se veae poéetkom ove godine formirala Struena
radna skupina u izradi Zakona o naknadi na invaliditet. U toj radnoj skupini predstavnica
sam oboljelih od multiple skleroze, za sada se samo naziru poéeci u smislu detektiranja
potreba pojedinih skupina osoba s invaliditetom, no ono Sto je vazno da znate jeste da je
ministarstvo od nas zatrazilo ,devedeset dana“ za prijedlog Nacrta Zakona. Optimizma
ima, ali neka ne bude preveliki s obzirom na trenutnu financijsku situaciju u nasoj drzavi.
Kraj 2008. godine donio je veliko razoéarenje meni kao osobi koja se bori za prava
oboljelih od multiple skleroze, i sama znam koliko sam truda ulozila da bi Interferon bio
dostupan i za nas u RH, ova najnovija Zdravstvena reforma osobe s multiplom
sklerozom najviSe je pogodila, to sam odmah napisala naSemu ministru gospodinu dr.
Darku Milinovieeu, no on nas ne euje, ili ne Zeli, zakljueite dragi elanovi sami, no jos uvijek
imam nade da aee nas Zeljeti éuti, ovoga trenutka dok piSem ovaj elanak ne mogu Vam sa
sigurnoSeeu reei da je sve gotovo, da nam se nudi sano ,Avoneks” kao moguaenost
lijeéenja interferonskom terapijom, jer imam obeseanja da aee me ipak netko iz
ministarstva primiti pa Vas molim za joS malo nade koju i ja imam, o svemu &u Vas
pravodobno izvjeStavati, za sada Vas molim da Vi ne gubite nadu, da me podrzite u
mojim nastojanjima i onome $to me svih ovih godina vodilo u mome radu ,Nada umire
zadnja“.

SOS-MS telefon, projekt koji je opravdao svoje ciljeve, joS jednom pozivam sve one
naSe elanove koji ne uspijevaju rijesiti svoj ,problem* da nas kontaktiraju 0800-7789 je
za Vas dragi naSi élanovi besplatan, dostupni smo Vam od 8:00 do 16:00 sati.

2009. godina je 30-ta obljetnica naSega djelovanja kroz udruge, odnosno okupljanja

oboljelih od multiple skleroze u udruge MS, prvo kroz nacionalnu udrugu, pa

reorganizacijom u 21 Zupanijsku udrugu koja tvori Savez druStava multiple skleroze

Hrvatske. Sveeano s&eemo je obiljeziti svi zajedno 24.rujna u Zagrebu, i u svim nasim
udrugama elanicama Saveza, za tu prigodu Savez eee izdati Ediciju pod naslovom
,NasSih prvih trideset" stoga molim sve elanove, a posebno one najstarije da napiSu par

rijeéi, i time se ukljuée i daju svoj doprinos raznolikosti Edicije. Ujedno pozivam naSe

elanove da nam dostave prijedloge osoba koje su zasluzne da prime za to naSe

priznanje, to mogu biti i Vasi najblizi, lijeénici, socijalne sluzbe, nepoznati ljudi, éekam

VaSe sugestije, biti eee nam od velike vaznosti jer Zelimo da naSa edicija nikoga ne
izostavi.

Na kraju moga osvrta dragi poStovani €lanovi, Zeljela bi se osvrnuti i na nase Glasilo

,Mozemo sve* koje se izdaje redovito kao informativno o radu naSih udruga, saveza,

medicinskim osvrtima uvijek za nas interesantnim, te Vasim prilozima, osobno, a nadam

se da dijelim i VaSe misSljenje mogu ustvrditi da daje ogled svemu ovome Sto sam do

sada napisala u svome osvrtu, élanci naSih udruga su zaista na visokoj razini, hvala

svima koji daju doprinos kvaliteti naSega Glasila, i pozivam sve da nam se prikljuée, mi

moramo govoriti o sebi i medu hama, o svojim dostignuaeima, uspjesima, ne hvalimo se
veae potieemo sve one koji nam se joS nisu prikljueili. Iskreni pozdravi od svih iz Saveza
DMSH, dovidenja!



VIl SIMPOZIJ SDMSH-a
ZENE | MULTIPLA SKLEROZA

Suzana Antonige, dipl. soc. rad.
Struéna djelatnica na SOS - MS telefonu

Na ovom,7. po redu Simpoziju oboljelih od MS-a Republike
Hrvatske, odrzanom u prelijepom Selcu, od 3.-5.10.2008. |
godine prisustvovalo je oko 350 sudionika; oko 310 élanova,
oboljelih od MS-a iz cijele RH te oko 30 gostiju, struénjaka i
predavaéa.
Kako su ljudi koji nisu mogli prisustvovati na ovom simpoziju
izrazili Zelju za informacijama o odvijanju simpozija kao
popratnim aktivnostima na kojima su ljudi sudjelovali -
pokuSat aeu im to pribliziti na ovaj nagin.
Sudionici su pristizali iz svih strana: iz DMS Bjelovarsko
bilogorske zupanije simpoziju je prisustvovalo oko 8
sudionika iz DMS Brodsko posavske Zupanije takoder oko 8
sudionika iz DMS Dubrovaeko neretvanske Zupanije, nakon
dugog puta stigle su samo 2 sudionice. Isto toliko ljudi stiglo je i iz DMS Lieko senjske
Zupanije. Iz DMS grada Zagreba sudjelovalo je, sukladno broju elanstva najviSe
sudionika, njih 55. Iz DMS Istre na Simpozij je doSlo 13 sudionika, dok je iz DMS
Karlovaéke zupanije sudjelovalo 5 sudionika. 1z DMS Koprivniéko krizevaeke zupanije
sudjelovalo je oko 10 sudionika dok je iz DMS Krapinsko zagorske zupanije bilo oko 12
oboljelih od MS-a. Iz DMS Medimurske Zupanije na skupu je sudjelovalo 5 osoba, isto
kaoiiz DMS Pozega. 1z DMS Osjeeko baranjske Zupanije na skup je doSlo 15 sudionika,
a iz DMS Primorsko goranske Zupanije njih 25. 1z
DMS Splita doSlo je 28 élanova te iz DMS Sisaéko
moslavaéke 8. DMS Sibensko kninske Zupanije
poeastio nas je s dolaskom 8 elanova (vidi sliku),
& kao i DMS Varazdinske zupanije. Iz DMS
Virovitieko podravske Zupanije stiglo je dvoje
sudionika, a iz DMS Vukovarsko srijemske 8. 1z
| DMS Zadra doputovalo je 8 sudionika te iz DMS
*#1 Zagrebaéke Zupanije oko 10. Neke su udruge
| smjeStale svoje élanove u obliznje hotele kako je
21 kapacitet Hotela Varazdin, u kojem se Simpozij
odvijao, bio pun.

Kao i inaee, vozaei autobusa i kombij a
bili su dio cijelog skupa, vozili su razna
prijevozna sredstva jer su ljudi stiza i
na razne naeéine; prilagodenim
kombijima ZET-a, putniékim
kombijima, autobusom JOB-a,
putniéki m autobusima iz svih krajeva
RH.




Gosti su stizali od ranog popodneva u petak
| (na slici gda Marija Mustaé, iz ureda za zastitu
osoba s inv aliditetom grada Zagreba i njena
asistentica).

Sam Simpozij obuhvaeeao je kompleksan raspored predavanja i drugih aktivnosti. Po
dolasku, sudionici su se mogli opustiti do veeere nakon koje je uslijedilo prikazivanje
filma: ,Svogatela gospodar*.

Subota je od jutra bila puna dogadanja; nakon pozdravnog govora Predsjednice
SDMSH-a, uslijedila su predstavljanja gostiju i njihova obrageanja.

Gda Anka SlonjSak, pravobraniteljica za OSI

Olimpijka Antonija Balek, élanica DMS Split




Saborska zastupnica, gda Ljubica Lukaeiee Ministarstvo zdravstva i socijalne skrbi,
mr. Jasmina Ostojiae
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Gsp. Tomislav Benjak, HZZO Zupan Primorsko - goranske Zupanije,
gsp. Zlatko Komadia

Netom nakon toga, uslijedila je srz Simpozija, ato
su predavanja struénjaka iz najvaznijih polja
vezana uz Zene i MS; neurologije, ginekologije,
psihologije idrugo.

Predavanja je zapoéela Dr. Ingrid Skarpa-Prpize s
temom ,Zbrinjavanje osoba s MS om u
Primorsko-goranskoj zupaniji“, u nastavku je [
uslijedila  prof. dr. sc. Podobnik — Sarkanj s |4
temom ,Dijagnozai diferencijalna dijagnoza MS-

a.

O novostima u terapiji multiple skleroze govorila je Prim. dr.Marija BoSnjak-PaSise, nakon
eijeg predavanja je govorila Prof.dr. Vida Demarin, KB ,Sestre milosrdnice" Zagreb
obradujuzei tematiku pod naslovom ,Ima li razlike u neuroloskim bolestima medu
spolovima“. ,Kontracepcija, trudnoaea i hormonsko nadomjesno lijeéenje uzZenas MS-
om*“obradila je dr. Jasenka Zmijanac-Partl.

O bolesnicama s multiplom sklerozom u reproduktivnoj dobi prieala je dr. Lidija Dezmalj-
Grbelja, spec. neurolog, KB ,,Sestre milosrdnice”.



Prof. dr. Vida Demarin
iz KB Sestara milosrdnica

Prof. dr. c. Podobnik ' Prim. mr. dr. sc. BoSnjak
iz poliklinike “Podobnik” iz KB Sestara Milosrdnica

Mr. sc. Vuger Kovaeiee,
specijalistieka bolnica za
medicinsku rehabilitaciju

Dr. spec. Dezmalj - Grbelja Dr. Jasenka Zmijanac - Partl,
KB Sestre milosrdnice spec. gin., poliklinika “Podobnik”

Nakon dijela predavanja uslijedila je pauza i daljnji nastavak predavanja po manjim
dvoranama, obzirom na afinitet pojedinih sudionika Simpozija.

Uslijedila su predavanja o PsiholoSkim
aspektima kod zena s multiplom sklerozom,
mr.sci. Darie Vuger-Kovaeise, psihologa,
Specijalne bolnice za medicinsku
rehabilitaciju Varazdinske Toplice te o
Propisima i nacionalnim dokumentima
vezanim za nasilje nad Zzenama dr. Zorislava
BobuSa, predsjednica ZSOIH-a kojeg je
prezentirala gda Marica Mirige, dipl. ing. nakon
kojeg je iznijela svoje predavanje o Krugu
nasilla nad Zenama s invaliditetom. Gda
Stefica Roginige suradnica SOIH-a, prikazala
jerad SOS telefona za Zene s invaliditetom.

Gda. Marica Miriee, dipl. ing. SOIH Dr. Alenka Sirovac, Simbex
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Nakon navedenih izlaganja uslijedilo je predavanje dr. Alenke Sirovac vezan uz stres i
inkontinenciju kod Zena s MS-om, govoreaei o0 vjezbama pri inkontinenciji. Predavanije je
ostavilo dojam na sudionike koji su odluéili slu3ati ga jer je dr. Sirovac na jednostavan i
dinamiéan naein prikazala pojedine vjezbe, nakon kojih je neumorno odgovarala na
pitanja. Nakon navedenih predavanja, uslijedila je prezentacija ortopedskog,
sanitetskog programa i programa za inkontinenciju od strane gospodina Zlatka
Pavloviaa, fizioterapeuta. Nakon toga uslijedio je zabavni dio; veeera te druZenje uz
glazbu Giovannia Furlana. Prilikom sveeane veeere, predstavnici DMS Primorsko
goranske Zupanije su, kao domaeeini predali dar predsjednici SDMSH-a, gdi Danici
ESkise Uslijedio je plesizabava.

U tijeku subote i dijela nedjelje, udruge su imale moguaenost postaviti male Standove u
predvorju Hotela Varazdin. Veeeina udruga popunila ih je s kreativnim radovima i
literaturom. Jako je lijepo vidjeti taj silan trud pojedinaca. Svaka east.

Nedjelja, zadnji dan Simpozija, zapoéela je kratkim izlaganjima pojedinih predsjednika

lokalnih druStava koja se nalaze u samom Zborniku, no najupeéatljivije s najveseim
brojem elanova koji su prisustvovali predavanju, bilo je izlaganje Danijele Kulovise, majke
Ade Kuloviae, mlade élanice oboljele od MS-a koja je prikazala jedan vid lijeeenja MS-a,
transplantacijom matiénih stanica. Nakon tog predavanja uslijedilo je predstavljanje

programa za inkontinenciju ,Tena“ te prezentacija tretmana dekubitusa bez trauma i

bolo. Istovremeno su se u drugim prostorijama odvijale prezentacije invalidskih kolica.

Uslijedilo je zatvaranje Simpozija, ruéak i povratak kueeama. Ovaj je simpozij biogpun
turbulencija i problema, no jednako tako pruzio je nove informacije, mjesto druzenja i
nadam se veeaeini ipak ostao u lijepom sjeaeanju. Vrijeme je bilo odlieno pa su neki odlugili
proSetati pod suncem prije puta kueeama.

Put kuseama je bio nekima manje, nekima viSe naporan, no svi smo stigli ...prije ili
kasnije.



PROJEKT “OSNAZIVANJE MLADIH OBOLJELIH OD
MS-A ZA AKTIVNO DJELOVANJE U DRUSTVU”

Zeljka Mazzi, dipl. soc. rad.
Struéna tajnica SDMSH

Prosle kalendarske godine Savez je provodio jedan zanimljivi projekt koji je mobilizirao

nase snage, ali po reakcijama i povratnim informacijama i snage nasih élanova u dobi

od 35 godina.Znaéi projekt je bio namijenjen mladima iz svih naSih Zupanijskih udruga, a
planiran je jedan trodnevni edukacijski seminar za grupu do 40 mladih. Prema bazi

podataka Projekt je podrzalo Ministarstvo obitelji, branitelja i medugeneracijske

solidarnosti u cijelosti i tu dolazimo do ,famozne* motivacije za aktivnosti koji su nasim

élanovima na raspolaganju. Eesto puta izreéena reéenica mladi nisu motivirani, nista
nije vazila ovaj put. Mladima je u toj dobi poslano na kugenu adresu pismo i motivacijski
upitnik u kojem su oni izrazavali svoju zelju za sudjelovanjem ili razloge ne dolaska na

edukaciju. Formirana je grupa mladih koji su tu prosinaeku nedjelju doputovali u Zagreb

gdje se provodio trodnevni seminar u Hotelu Holiday.

Sam pogled na grupu u ponedieljak ujutro budio je volju za zajedniStvom i promisljanje
po tko zna koji put o multiploj sklerozi ,.kao bolesti s tisugeu lica®. Na velikoj veaeini mladih
fizieke poteSkoaee se nisu vidjele. Vidio se njihov interes i volja za novim i korisnim, te
otvorenost u diskusijama. Pazljivo su slusali izlaganje predsjednice Danice ESkiee o
iskustvenom uéenju kroz godine stvaranje i razvoja Saveza, te 0 nastanku Foruma
mladih SDMSH prije dvije godine. Upoznavanje grupe sa vaznim dokumentima za
osobe s invaliditetom poput Kodeksa dobre prakse o kvaliteti zivljenja osoba oboljelih od
multiple skleroze, te UN Konvencija o pravima osoba s invaliditetom. Bazu podatka
SDMSH i Europsku mapu MS-a prezentirala je kolegica Suzana Antonige. Tako je iz
baze vidljivo da u dobi do 35 godina ima 286 mladih, a od toga su 64% Zene, a 36%
muskarci. Seminar se sastojao od predavanja i vjezbi. Mene je zadivila lakoaea kojom su
prihvaaeali i odradivali viezbe u radionicama. Dijelili svu svoja promsljanja i ozbiljno
pristupali zadacima, no sve je bilo zaeinjeno smijehom.




Drugi dan smo imali goSaeu predavaeicu g-du Gotovac iz Ministarstva vanjskih poslova i
europskih integracija koja je govorila moguaenostima koje nudi Europska unija. Tu su
seminaristi pokazali jednu Zestinu i poznavanje politieke problematike. Pitanja su
Lpljustala“ na sve strane. No i s pravom, jer kada se pogledaju mjere koje se nude
mladima i programi koji podrzavaju razmjenu mladih unutar zemalja Europske unije,
postaje jasno da je nekolicina projekata namijenjena mladima koji su joS unutar
Skolskih sustava ili visokog obrazovanja, a ostaje vrlo, vrlo malo toga Sto bi mogli nasi
mladi s MS-om iskoristiti za svoju dodatnu edukaciju i usavrSavanje u inozemstvu. | ovo
popodne je bilo rezervirano za radionice. Metoda igranja uloga je izvukla van skrivene
talente i pregovaraeke sklonosti.

Veeer je bilauz muziku ipo nekiplesiz veae znanog sisaekog zabavljaea, gdina Furlana.
U srijedu smo imali skupstinu Foruma mladih SDMSH, na kojoj je izabrano novo

vodstvo.

Za Predsjednika Foruma mladih izabran je Goran Paska iz DMS Medimurske Zupanije i

dopredsjednik Valter Pamiage iz DMS Istarske Zupanije.

Na kraju su dogovarani prijedlozi o daljnjem nastavku projekta, planovima za iduseu
godinu.

Mi koji smo bili u organizaciji i provedbi na cijeli seminar gledamo s veseljem i veae
planiramo njegov nastavak, jer zelimo i dalje poticati taj zar za djelovanjem na
poboljSanju zivota oboljelih od MS-a prema samima sebi. Ovo je dio pisma koje nam je
po zavrSetku poslala jedna od élanica sa seminara: ,,Ovaj seminar nije samo ispunio
moja oeekivanja, nego sam napokon proSla nesto Sto sam drugo traZila, a to je osjeaea]
da negdje pripadam. Taj mi je osjeaeaj pripadnosti do sada falio i suma vam od srca hvala
Sto ste mi pomogli da ga pronadem.”“ Na ovim lijepim rijeeima planirat seemo nove
seminare i pruzati podrsku

Jer zivot je ono Sto od njega napravimo, isvakidan je nova prilika.



ZAVRSNA PRIREDBA U SKLOPU PROVEDBE
PROGRAMA “SCENOM DO SLIKE RAZLIEITOSTI”

Suzana Antonige, dipl. soc. rad.
Struéna djelatnica na SOS - MS telefonu

Savez druStava multiple skleroze Hrvatske provodi program pod nazivom “Scenom do
slike razlieitosti” financiranom od strane Ministarstva znanosti, obrazovanja i Sporta.

Provedbom programa nastoje se ostvariti zadani ciljevi; opeei cilj programa je upoznati i
senzibilizirati Siru populaciju s MS-om i srodnim psihosomatskim bolestima. Prilikom
toga Zelimo poveeeati informiranost i razumijevanje djece osnovnoSkolske dobi o
poteSkoseama i potrebama djece i roditelja koji imaju neku vrstu invaliditeta,osigurati
bolju informiranost predstavnika relevantnih institucija i Sire javnosti o MS-u te
potrebama obitelji i djece koja se susreaeu s invaliditetom i poteSkoseama u razvoju,
unaprijediti komunikacije i odnosa izmedu djece i roditelja oboljelih od MS-a kroz
priblizavanje i razumijevanje bolesti putem slikovniceisliéno.

Nakon provedenih edukacija i malih igrokaza u 4 osnovne Skole OS M.J. Zagorke, O3
Rapska, OS Otok i OS Odra organizirali smo zavrdnu priredbu u CineStaru, Branimir
centar u Zagrebu. U sklopu priredbe, osim navedenih Skola, sudjelovali su, kao gosti, i
uéenici iz Centra za odgoj i obrazovanje ,Goljak" te iz uéenici iz OS Poliklinike Suvag |
uéenici Gustav Krklec. Pri tome su izvukli ono najbolje iz sebe, te izveli dojmljivu
predstavu kao cjelinu.

Nekoliko struénih osoba iz Skola je bilo zadovoljno Sto su njihovi uéenici sudjelovali u

Slike prikazuju uéenike OS Goljak u izvedbi predstave



Predstavi su
prisustvovali i
predstavnici Grada
Zagreba, toenije goda
Marija Mustae iz ureda
za zaStitu osoba s
invaliditetom grada
Zagreba te njena
asistentica Zvjezdana
Modriee.

Predstavu je kada je bilo potrebno, moderirala g  dica
SuzanaAntoniae.

Ueenici osnovnih Skola, su na zanimljiv  idinami éan naéin priblizili MS i probleme
koje bolest nosi; kroz ples, igrokaz...



Vizualno najupegatljivija bila su djeca iz glazbene mladezi OS Gustav Krklec koja
sunas zadivilaelanomiveseljem.

Pedagoginja iz OS Otok, izjavila je da tek kad djeci damo priliku, vidimo koliko oni mogu.
Taj komentar najbolje govori, kako ovakve aktivnosti puno viSe educiraju djecu direktno i
indirektno, te da bi ovakvo aktivho ueenje trebaloi eeSaee primjenjivati.



SAMOSTALNO ZIVLJENJE ZA OSOBE S
INVALIDITETOM JE MOGUZAE

Suzana Antonige, dipl. soc. rad.
Struéna djelatnica na SOS - MS telefonu

Na povratku iz prekrasne, Zivotopisne zemlje
kako je Islandani zovu ,lceland”-ledena
zemlja bilismo pod dojmom struenog skupa
pod nazivom ,Samostalno Zivljenje sa
multiplom sklerozom*koji se odvijao u
organizaciji Europske Platforme Multiple
Skleroze u Reykjaviku od 22. —25.svibnja
2008. godine kao i samih stanovnika i zemlje.
Osim prekrasne i nedotaknute, joSdivlje
prirode, stanovnicilslanda uzivaju u svojim
Zivotima povezanima s prirodom i koriStenjem
njenih prirodnih izvora energije, ponajprije
topline gejzira.

U ime SDMSH-a, na konferenciji je sudjelovala

predsjednica SDMSH-a, gda Danica ESkisde

struena djelatnica SDMSH-a Suzana Antoniz
dipl. soc. radnica)naslici desno(. Osim nas, na

konferenciji je sve zajedno sudjelovalo ???

sudionikaiz skoro svih zemalja Europe. Kao

vazan dio skupa odrZzana je sjednica godisSnje

skupstine na kojoj se nama najvazniji segment

einio upravo odabir nove elanice izvrSnog

odbora (Mateja de Reja) koja je inaeee
predstavnica slovenskog nacinalnog drustva.

S njima veasadaimamo odlienu suradnju, a
sada bi se trebala joSijaee razviti odnosno

staviti naglasak rada EMSP-a na ovaj,

jugoistoéni dio Europskih elanica EMSP-a. )na

slicilzvrsni odbor EMSP-a)



Sami sudionici skupa su podizali njegovu znaéajnost; osim ministra zdravstva Islanda
gospodina Thordarsona (na slici) sudjelovali su struénjaci iz raznih podrueja rada; Dr.
Peter Anderberg, Institut za neovisno Zivljenje, Svedska; Dr. Heli Valokivi, znanstvenica,
Odjel socijalne politike i socijalnog rada, Sveueiliste Tampare, Finska; Prof. Thomas
Henze, Reha-Zentrum Nittenau, Njemaéka; Prof. Alan Thompson, Institut za
neurologiju, Nacionalna bolnica, Velika Britanija; Dr. Olof Bjarnadéttir, Island,  Prof
David Bates, SveueiliSte Newcastla na Tyni, Velika Britanija, Prof. Alan Thompsonom,
Velika Britanija i drugi.

U tijeku same konferencije svi sudionici skupa bili su
primljeni u predsjedniekoj palaei Islandskog
predsjednika Olafura Ragnara Grimssona koji je
time, kaoisvojim govorom, odao priznanje radu
EMSP-aisvim sudionicima. To nam je bilaiznimna
east.)Naslicislijevanadesno predsjednica
SDMSH-a, gda Danica ESkiS, predsjednik Islanda
Olafur Ragnar Grimsson predstavnica SDMSH-a
Suzana Antoniege predstavnicanacinalnog MS
druStva Nizozemske Marjolein Leichel).

Konferencija se odvijala u znaku “samostalnosti” jer

je kao glavna tematika odredivala smjer predavanja.

Zdravoj populaciji se samostalno zivljenje ne éini kao

velik pothvat, no to je, osobi sa MS-om, jako velika

stvar. Samostalnost se odnosila konkretno na

apsolutnu pokretnost i sa invaliditetom; u smislu

putovanija, Zivlienje u vlastitom domu koji je u

potpunosti prilagoden i dobivanja pomoagprisamostalnom zivljenju uz KkoriStenje
elektronskih uredaja. Bitno je,zaoboljelu osobu, da preuzme kontrolu nad svojim
zivotom, a koristeaei usluge zdrave osobe, putem institucije osobnog asistenta, prema
Svedskom iskustvu, ljudi su sretniji, aktivniji i $to je mozda najvazniji argumentza
odobravanije takve usluge, manje trose zdravstvene usluge. Svedski model neovisnog,
samostalnog Zivljenja se moze shvatiti kao prekretnica za potporu oboljelima od MS-a.
Potrebno je poticati razvoj toga projekta i u Hrvatsko.

Na konferenciji je takoder raspravljano o potrebi aktivacije socijalne ekonomije kao
javnog sektora koji ispunjava drustvene, a ne individualne ciljeve. Drzavni javni sektor
viSe nije u stanju nositi se s problemima nezaposlenosti | siromasStva. U tom se smislu
traZi inicijativa i poduzetnost socijalne ekonomije koja popunjava vaznu prazninu u
ukupnom razvoju svakog drustva, patako i osoba s invaliditetom kao njegovih elanova.



Nadalje, utvrdivano je, na praktiene naéine, pravo OSI na putovanje bez prepreka, no
eesto oni nisu upoznati sa tom éinjenicom. Aviokompanije imaju odredene duznosti
prema osobama s invaliditetom, potrebno ih je poznavatii koristiti.

Vrhunski neuroloziiznijeli su novine u lijeéenju, odrzavanju bolesti osoba s MS-om. Kao
vaZzan eéimbenik kvalitetnog lijeéenja izneseno je upravo, educiranje medicinskih
sestara. Savezi pojedinih zemalja trebali bi preuzeti tu ulogu i osigurati edukaciju i
certifikate medicinskim sestrama.

lako se ovakav niz faktora eini nepovezanim, svaki od njih je vazan segment
samostalnog zivljenja i sudjelovanja osoba oboljelih od ms-a kao i svih osoba s
invaliditetom u druStvu kao punopravnih i samostalnih elanova.



DMS SPLIT

Ante Mariae, predsjednik DMS Split

NOVO URADU DRUSTVA: ANGA ZMAN SOCIJALNOG RADNIKA

Od 01. studenoga 2008. angazirali smo dipl. socijalnu radnicu Antonjetu Trgo kojaje
svojim dvadesetogodisnjim iskustvom obuhvatila struenu obradu oboljelih i njihovih
potreba. Te su poduzete odgovarajusee aktivnosti. Odlazi u kueene posjete na
razgovor s oboljelim osobama i élanovima obitelji s ciljiem upoznavanja njihovog opaeeg
psihofiziekog funkcioniranja i potreba. Glavni cilj je upoznati sve elanove DruStva,
ostvariti kontinuirane kontakte sa istima. U samo dva mjeseca djelovanja obrada je
obuhvatila vese 40-tak oboljelih osoba mahom nepokretnih i djelomieno pokretnih na
podruéju Grada Splita i Trogira, a u planu je obilazak svih elanova Drustva na podrueju
splitsko-dalmatinske Zupanije.

Osim evidentiranja ianaliziranja navedene problematike naSa struéna djelatnica vodit
aee i koordinaciju sa Centrom za socijalnu skri svih relevantnih sluzbi Grada Splitai SD
Zupanije. Posebni naglasak stavljen je na angazman volontera za pomoee u radu i za
druZenje sa elanovima ( pomoae u obavljanju sitnijih kuaenih i administrativnih poslova,
prilikom izlaska, druzenje, osmisljavanje slobodnog vremena, u osnovnojinformatiekoj
edukaciji itd. Veae su vidljivi konkretni rezultati u kratkom vremenu, u posljednja dva
mjeseca realizirani su slijedeaei projekti. Nasoj mladoj, nepokretnoj elanicMeliti Matise
putem donacije Splitsko-dalmatinske Zzupanije osigurali smo prijenosno
raéunalo, a udruga eee joj je osigurala struénu osobu za edukaciju za rad na
raéunalu u kueei i godi Snju pretplatu na internet . Pokrenuli smo osnovnu
informatiéku edukaciju za naSe éelanove, organizirali volontere koji see voditi
edukaciju. Nepokretnim élanovima osigurati seemo edukaciju kod kuaee.

Putem donacija pribavimo aeemo po d pazusSnu hodalicu za Darka Furjana

Preko Zaklade Tomo Horvatinéize rijeSili smo dodatno informatiéko obrazovanje
naseg elana Gorana KneZevieea koji zbog bolesti ne moZze viSe raditi posao
pomorca pa s&e mu ono pomoai u samozapoSljavanju.  Utvrdena je potreba
zaposljavanja psihologa, radnog terapeuta ilogopeda  zastalnirad s oboljelima.

U osnovanju smo i Kluba élanova obitelji oboljelih od MS-a, 5to je potaknula
dipl.socijalna radnica prilikom obilaska oboljelih. Potrebno je upoznati i potrebe obitelji
osoba s invaliditetom kako bi mogli planirati odgovarajuaee akcije. Organizirali bi grupe
za samopomoee kako bi se djelotvornije suoeili s teSkoseama.



BOZIANI DOMJENAK 2008.

U eetvrtak, 18.prosinca 2008. s poeetkom u 17 sati odrZan je prigodni BoZiseni domjenak
i tradicionalno druzenje élanova udruge Drustvo Multiple Skleroze Split i njihovih
prijatelja u prostoru Centra za MS u ulici B.Papandopula 13.

Ovom domjenku i druZzenju nazoéili su mnogi pokretni, djelomiéno pokretni, i uz kolica
vezani élanovi sa obiteljima, kao i dragi gosti.

Trenutke druzenja svojom pjesmom uz gitaru oplemenili su duo , Baketina “ i nas dragi
prijatelj Dragutin Korlaet . NaSa elanica, likovna umjetnica Anka Mariani svojom
umjetniekom instalacijom zaintrigirala je mnoge .

| ove godine je udruga proglasila svoje najistaknutije volontere , a to su bili:gospodin
Ivan Budaliee iz tvrtke ,Opal, koji je udruzi ustupio na koriStenje prostor od 250 m2 gdje
sada funkcionira Centar za MS i naSa izuzetno aktivha elanica Vesna Maksimoviee ,
predsjednica Kluba mladih koja je velik doprinos dala u organizaciji humanitarnog
koncerta u HNK Split 26.rujna 2008. za nabavku treppen lifta.

Istaknuti su svi radni uspjesi u ovoj godini, kao i planovi za 2009. godinu. Predsjednik

udruge DMSS gosp. Ante Mariae-Banje je potvrdio dalpju namjeru podizanja kvalitete

svih aktivnosti koje udruga provodi. Zahvaljujueei volonterskom doprinosu élanova i
struenom entuzijazmu lijeénika, struenih suradnika i zaposlenika udruga stalno
napreduje u svom radu.



HUMANI KONCERT ZADRUSTVO MULTIPLE SKLEROZE SPLIT

»Hodaj —nebo strpljive voli“ naziv je humanitarnog koncerta odrzanog u Hrvatskom
narodnom kazaliStu u Splitu 26.rujna 2008. na Nacionalni dan oboljelih od
multiple skleroze. Koncert je kruna akcije DruStva multiple skleroze Split i Lions kluba
Salona kojim su prikupljena sredstva za nabavku fiksnog transportera za stepenice tzv.
treppen lifta.

On je neophodan za savladavanje arhitektonskih barijera u Centru za multiplu sklerozu
koje je Drustvo multiple skleroze Split osnovalo prije pet godina. Nalazi se u prostoru
koji je DruStvu ustupio gospodin Ivan Budalize.U Centru za MS udruga razvija sve
aktivnosti vezane za poboljSanje kvalitete Zivljenja oboljelih od multiple skleroze gdje
posebno istieemo fizikalnu rehabilitaciju. Kako su prostorije za fizikalnu rehabilitaciju na
niZoj etazi treppen lift je prijeko potreban za oboljele elanove koji su teSko pokretni ili u
invalidskim kolicima.

U prodaji ulaznica élanovi Lions kluba Salona su nam iznimno pomogli tako da se za
ovu manifestaciju trazila karta viSe. Iznenadili smo se kako smo organizatorski dio posla
odradili iskljuéivo u vlastitom aranZmanu, a Lions klub Salona nam je samo bio podrska
svojim savjetima.

Ideju o humanitarnom koncertu iznjedrile su naSe mlade snage. Poticaj je bila klapa
Sinj koja je to predloZzila nasoj élanici iz SinjaPauli GovoruSiee . Ona je tu ideju razradila
sa elanovima Kluba mladih koji su je podrzali. Predsjednica Kluba mladih  Vesna
Maksimovige koja se veee istakla svojim organizatorskim sposobnostima koordinirala je
u poslovima organizacije koncerta . Kontaktirali smo izvodaee, voditelje, tehnieku
podrsku HNK-a, intendanta HNK Split i vodili brigu o svim popratnim detaljima: od
tiskanja ulaznica, izrade zastave DruStva i pakiranja prigodnih poklona za publiku
koncerta. Angazirali su se elanovi Kluba mladih, ali i ostali posebno Teo Cigiee i
predsjednik DruStva Ante Marige-Banje i dopredsjednik DruStva Slavko Peljise.

Svoju humanost pjesmom iskazali su : Meri Cetiniee, Vinko Coce, klapa Sinj, Zzenska
klapa Neverin, mjeSoviti vokalni sastav Elektrodalmacije, Pueki pivaéi Tugare,
klapa Mriza i KUD Jedinstvo

Tijekom dvosatnog programa koji je ukljuéivao plesne toéke KUD-a Jedinstvo,
izvanredne izvedbe klapa i pjevaéa svojim duhovitim i originalnim najavama upotpunili
su voditelji: novinar Vedran OeaSiee, pjesnik JakSa Fiamengo i glumac Spiro
Guberina. Publika je s iznimnim oduSevljenjem pozdravila poéasnu goSaeu koncerta:
Antoniu Balek . Antonia je élanica Drustva, paraolimpijka i osvajaéica dviju zlatnih
medalja u Pekingu. Vidno ganuta prijemom publike i elanova Drustva izjavila je: ,Niti
jedan olimpijski stadion nije velik kao ovo kazaliSte veeeras. Moji prijatelji su tu, i ja sam
tu za njih. “ Najavila je pohod na nove rekorde i olimpijske medalje u Londonu. Bila je to
veeer sluzenja potrebitima, proslava dobrote i ljubavi kako je u svom toplom
pozdravnom govoru i najavila predsjednica Lions kluba Salona SuzanaKozina.



DMS BRODSKO - POSAVSKE ZUPANIJE

Zeljko Pudiae, predsjednik DMS BPZ

Nakon Sest godina ponavljanja stavke u svim planovima rada — pronalazenja
odgovarajuseeg prostora za rad Udruge — konaeno smo ga dobili na koriStenje od
grada Slavonskog Broda.

Na Dan osoba s invaliditetom 04. prosinca 2008. god. sveeano smo otvorili novi prostor
za rad Udruge (velieine 70 m2 u prizemlju), u Pilarevoj ulici br. 2 u Slavonskom Brodu.
Dio prostora (ulaz i sanitarni evor) na Zalost nije bio prilagoden osobama s invaliditetom
tako da smo, uz pomoea GradaSlavonskog Broda i Ministarstva zdravstva i socijalne
skrbi, uspjeli prostor u potpunosti prilagoditi osobama s invaliditetom i urediti za
funkcionalan i ugodan rad. Napokon moZzemo u naSem prostoru odrZzavati redovita
druzenja, psiholoSke radionice, predavanja, okrugle stolove i sve ostalo Sto nam je
predvideno projektima i programima, a mozemo pozivati i ostale udruge osoba s
invaliditetom da nam se pridruze u aktivnostima.

...nekada....

Udruga je od samih poéetaka (od 2002. godine kada je brojala 35 élanovai bila skromnih
aktivnosti) prerasla u udrugu koja trenutno broji oko 60 élanova i sudjeluje u
mnogobrojnim aktivnostima. Program ,Kroz aktivnosti do podizanja kvalitete zdravlja i
kvalitete zivljenja oboljelih MS-a*“ je kao trogodisnji program nastavljan i u 2008. godini.
Financiran je od Ministarstva zdravstva i socijalne skrbi, a u njega su ukljuéene
psiholoske radionice, debatni klubovi mladih, druzenja i obilasci teSko pokretnih i
nepokretnih élanova.

PsiholoSke radionice kao i redovita mjeseena druZenja od sada aee se odvijati u novom
prostoru.



Sa obilaska élanova u prosincu 2008. Druzenje élanova u prostorijama
MO “J.J. Strossmayer” Sl. Brod

Nastavljen je i projekt , Osiguranje osobnog asistenta za osobe sa najtezim
stupnjem invaliditeta “. Financiran je od strane Ministarstva obitelji, branitelja i
medugeneracijske solidarnosti, u 2008. ukljueeno je Sest naSih elanova. Trebamo
napomenuti da smo na poeetku pokretanja Pilot projekta bili ukljuéeni sa tri élana. U
2009. godini planiramo ukljuéiti jos tri elana, tako da bi ukupno bilo devet korisnika
usluga osobnog asistenta.

Sa potpisivanja ugovora sa ministricom Kosor Sa VII. Simpozija SDMSH u Selcu

Projekt ,Osnazivanje, poticanje vjestina i znanja osoba sa MS-om — ukljuéivanje u

Zivot lokalne zajednice” provodi se u Slavonskom Brodu i Novoj Gradiski. Osnovni cilj
je poboljSanje Zivota oboljelih odnosno kreativno izrazavanje, usvajanje novih vjestina,
savladavanije stresa te vraseanje samopouzdanja. U projekt su ukljueéene osobe razliéite
Zivotne dobi i spola koji boluju od MS-a te elanovi obitelji oboljelih.

Kroz kreativne radionice uspjeli smo okupiti nase élanove te kroz radove predstaviti
njihov rad na ,Katarinskom sajmu® u Slavonskom Brodu.

Projekt je takoder financiran od strane MZSS.



Projekt ,, Podizanje javne svijesti o pravima osoba s invaliditetom — tolerancija za
raznolikost u d rustvu “ provodi se na podrueju Nove GradiSke. Cilj mu je upoznati
Skolsku djecu, roditelji, djelatnike Skola, predstavnike Iokalne vlasti, osoba s
invaliditetom i zdravu populaciju s MS-om. Podieei javnu svijest o pravima osoba s
invaliditetom, potaknuti toleranciju za raznolikosti, sprijeéiti diskriminaciju,
ogranieavanje i iskljuéivanje na temelju invaliditeta. U sklopu projekta prikazan je
igrokaz ,Vodié zarazumijevanje MS za djecu i njihove roditelje” u dvije osnovne Skole na
podruéju grada Nove GradiSke. | ovaj projekt je financiran od strane MZSS.

Od ostalih aktivnosti u 2008. godini imali smo i suradnju sa Savezom DMSH kroz
program SOS-MS telefona (gdje smo se ukljueili u prezentaciju programa na SBTV).
Treba napomenuti i to da je DMSBPZ élan Koordinacije udruga na nivou grada
Slavonskog Broda, gdje smo dali znaeajan doprinos radu i donoSenju Lokalne strategije
izjednaeéavanja moguaenosti za osobe s invaliditetom od 2008. do 2015. godine.
Sudjelovali smo na seminaru u organizaciji Saveza druStava MS-a sa temom lijeéenje
novim lijekom za MS te smo bili prisutni na trodnevnom simpoziju u Selcu.

U sklopu obiljezavanja Dana MS odrzali smo ,Dane otvorenih vrata“ u prostoru u
Slavonskom Brodu te u Klubu Drustva u Novoj Gradiski.

Krajem godine u redovnom obilasku tesko pokretnih i nepokretnih élanova obisli smo
preko dvadeset nasih elanova diljem Zupanije.

Srdaéni pozdravi svim éitateljima Glasi  laMozZemo Sve!



DOSLA JE TIHO
U MOJ ZIVOT JEDNOG DANA
| ODNIJELA MOJE SNOVE
OSTAVILA MENE SAMA S MOJIMBOLOM

A STO AU SADA

SVAKOM SVJETLO

SVAKM SUNCE SJA

MENI UVIJEK TAMA
STO ME LJUDI

OSTAVLJAJU SAMA

Franjo Joskiee - DZzemo
DMS Brodsko - posavske zZupanije



DMS MEPIMURSKE ZUPANIJE

Marija Mihalize, predsjednica DMS MZ
Manuela Rasize, tajnica DMS MZ

Evo zavrSena je joS jedna godina za koju moZemo reaei da je bila dosta naporna, sa puno
projekatai aktivnosti koje je trebalo kvalitetno odraditi.

Uspjeli smo i sada kada rezimiramo rezultate koji su vidljivi, sa zadovoljstvom smo
zakljueili— bilismo uspjesni.

Sa samim poéetkom godine nastavili smo sa provodenjem druge godine programa
predavanjima i radionicama neurologa, psihologa, urologa, logopeda, fizijatra i
socijalnog radnika.

Paralelno smo provodili i kreativne radionice, te smo uoei Uskrsa u Zupanijskoj bolnici

Eakovec odrzali sedmodnevnu prodajnu izloZbu, uz to i podjelu poklon paketa svim

elanovima Drustva.

Prodajnaizlozba odrzana je i na MESAP-u u NedeliSaeu u trajanju od tri dana, a gdje smo
prostor dobili besplatno.

Odradilismo ukupno pet projekata, a u tijeku je i provedba treaee godine programa, uz to
i jedan projekt. Kako ne biizgledalo da smo samo puno radili, uspjelismo se i zabauviti.

Prisustvovali smo na sportskim susretima DMS Koprivniéko-krizevaeke Zupanije u
Virju, kao i na sportskim susretima DMS Krapinsko-zagorske zupanije. Cjelodnevno
druzenije bilo je bilo je vrlo ugodno i zabavno i zavrsilo je sa pjesmom i plesom.



Isto smo tako i mi ove godine, veee tradicionalno, odrzali sportske susrete, gdje nam je
vrlo drago Sto su se odazvala naSa srodna DruStva iz Bjelovarsko-bilogorske,

Krapinsko-zagorske Zupanije, grada Zagreba i Saveza DMS Hrvatske, te elanovi naSeg

Drustva i elanovi njihovih obitelji.

Dan oboljelih od multiple skleroze Hrvatske obiljeZili smo uz prigodan program Drustva
Zena iz Macinca, gdje smo ujedno pozvali i naSe stalne donatore, te im u znak
zahvalnosti poklonili radove s naSih kreativnih radionica.

Nase su elanice prisustvovale simpoziju u Selcu, koji je, kao i svake godine, bio odliéno
organizirani sa odlieno odabranom temom. Mnogo toga euli smo, naueili i odlieno se
druziliu slobodno vrijeme.



Povodom Medunarodnog Dana osoba s invaliditetom organizirali smo posjet djece iz
djeéjeg vrtizea pod motom ,Djeéje rueice za osobe s invaliditetom*. Obzirom da je bilo sve
dogovoreno veee prije, djeca su crtala i odgovarala na pitanja o osobama s invaliditetom.
Sve njihove radove iskoristiti 'emo za izradu jedne mape, koja see svima biti podsjetnik
da djecu od malih nogu treba uéiti kako se odnositi prema osobama s invaliditetom.

Povodom Medunarodnog Dana volontera i Medunarodnog Dana ljudskih prava imali
smo ponovno prodajnu izloZbu u Zupanijskoj bolnici Eakovec u trajanju od osam dana.
Tom smo prilikom napravili upitnike kako bismo saznali koliko naSih sugradana zna Sto
se obiljlezava 05.12.110.12. Iznenadujuzee je da éak nipojedini medicinski djelatnici nisu
znali odgovore. Na svim ovim naSim obiljezavanjima i aktivnostima pratili su nas nasi
vjerni novinari iz ,Medimurskih novina® i ,Medimurja“, kao i TV Eakovec, a na radiju
Eakovec bila je emitirana emisija uzivo.

Uoei blagdana sazvali smo sveeanu Skupstinu gdje smo rezimirali nas rad, te podijelili

poklon pakete svim élanovima DruStva, kako bi Sto dostojnije proslavili boZieene i
novogodiSnje blagdane. Po prvi puta ove godine organizirali smo podjelu poklon paketa

i posjetu Djeda Mraza za svu djecu naSih élanova u dobi od 1 — 12 godine starosti.

Igraeke nam je donirao ,ONE2PLAY" iz Zagreba, a slatkiSe ,KONZUM" iz Zagreba, na

eemu smo in neizmjerno zahvalini.

Bilo je tu joS mnogo toga, od posjeta nepokretnima i teSko pokretnima, rjeSavanje prava

za elanove i posjete svakome u bolnici.

Uz to, eetvero naSih mladih élanova prisustvovalo je edukaciji u Zgrebu, gdje je nas elan

Goran Paska izabran za predsjednika Foruma mladih Hrvatske, a Sto nam je vrlo drago

da su se mladi naSeg DruStva aktivno ukljueili u rad DruStva po svim pitanjima.

Za sam kraj izrazila bih veliku zahvalnost goi. Danici ESkise koja nam je, kao vanjski
izvoditelj na projektu, odrzala predavanja o neovisnom zivljenju, a posebno na projektu

»Oshazivanje Zzena s MS-om"“. Danice, iskreno ti hvala, a vama svima ostalima srdaéni

pozdraviida se Sto viSe eujemo, susreseemo i ostanemo Sto aktivniji.



DMS KOPRIVNIEKO - KRIZEVAEKE ZUPANIJE

Radmila Funtek, predsjednica DMS KKZ
Marijana Solina, tajnica DMS KKZ

Tijekom 2008. godine Drustvo multiple skleroze Koprivnieko-krizevaeke zupanije je kroz
programske i projektne aktivnosti aktivno djelovalo medu osobama oboljelim od multiple
skleroze sa Zeljom da im se priblizimo, informiramo ih, pomognemo i naueimo kako
samouvjereno, realno i efikasno unaprijede svoje zdravlje i time poboljSamo kvalitetu
njihovog Zivota. Drustvo broji trenutno 68 elanova.

Tijekom 2008. godine organiziralismo i proveli mnoge aktivnosti:

Dana 16. veljaee 2008. godine organiziran je jednodnevni rekreativno-rehabilitacijski
izlet u Daruvarske toplice. Izletu je prisustvovalo 34 elana te smo se svi lijepo proveli i
zabavili. Veeernje sate proveli smo u Ribiékoj hizi u Virju uz muzikui ples.

Od travnja mjeseca do prosinca dva puta u mjesecu po dva sata prof.Psihologije
Mamee lliagorovodio je psiholoSke radionice za oboljele elanove od multiple skleroze, cilj
tih radionica bio je postieei kvalitetu osobnog razvoja korisnika ovih radionica, te da
nauee kako u uvjetima u kojima se nalaze, postanu Sto sretniji, a njihov Zivot postane Sto
kvalitetniji. Dosadasnja nastojanja pokazala su da smo na dobrom putu, pa se radionice
planiraju nastavljati provoditi i u 2009. godini.

Slike sa psiholoskih radionica



Dana 16. travnja 2008. godine odrzana je u Domu za starije i nemoane osobe u
Koprivnici redovna godiSnja SkupStina DruStva multiple skleroze. Skupstini su
prisustvovali elanovi Drustva multiple skleroze te predstavnici srodnih udruga. Nakon
radnog dijela SkupsStine za sve sudionike organizirana je veeera te su elanovima
podijeljeni vitamini.

U travnju mjesecu od 7. do 9. travnja u Zagrebu odrZzana je u organizaciji Saveza
druStava multiple skleroze Hrvatske edukacija o osposobljavanju za rad u Bazi
podataka te je takoder od 18.-20. travnja 2008. godine odrzan 12. sajam zdravlja u
Vinkovcima. Zajedno sa koordinacijom udruga koje éine Sest udruga iz naSe Zupanije u
kojoj je i naSa udruga predstavile su u Vinkovcima "Koprivnieki model sporta i rekreacije
za osobe sinvaliditetom"”.

6. svibnja 2008. godine u Koprivnici u Centru za odgoj, obrazovanije i rehabilitaciju
Podravsko sunce organizirali smo jednodnevni seminar o Upravljanju financija u
neprofitnim organizacijama — priprema i nadzor proraéuna. Seminar je trajao od 10-16
sati.

Voditelji seminara bili su: Dubravka Obad i Rade Krnjeta. Sudionici radionice bili su
predstavnici udruga osoba s invaliditetom te su isti naueili kako napraviti precizne i
korisne proraeune.

Povodom tjedna Hrvatskog drustva Crvenog kriza na prigodnom skupu u Gradskom
drustvu Crvenog kriza Koprivnice 15. svibnja 2008. godine devetero osoba s
invaliditetom primilo je nova invalidska kolica koja su stigla prema rijeéima ravnatelja tog
druStva Zdravka Jankovisea iz medunarodne donacije Wheelchar Foundaciona iz SAD-
a | hrvatske crkve Isusa Krista Svetaca Posljednjeg Dana. U organizaciji i
posredovanjem Crvenog kriza iz spomenute donacije petero elanova DruStva multiple
skleroze Koprivnieko-krizevaeke Zupanije dobilo je nova kolica te eéetvero elanova
Udruge invalida Koprivnieko-krizevaéke Zupanije.

Ova vrijedna pomagala primili su eélanovi naSeg Drustva Vera Prekpalaj i Ankica Kereéin
iz Koprivnice, Ljubica Gucek iz Burdevca, Ljubica Vidak iz Ferdinandovca, te Josip
Bradiee iz Apatovca. Zbog zdravstvenog stanja za gospodu Ljubicu Vidak i gospodina
Josipa Bradiaea kolica su preuzeli elanovi njihovih obitelji, dok su gospodi Ankici Kereein
zbog stanja njezine bolesti kolica urueena kod kuaee. Takoder iz iste fundacije u listopadu
2007. godine kolica su dobile tri nase elanice.

Tjedan Crvenog kriza na ovaj naéin nije samo simboliéno obiljeZzen veagje korisno
iskoristen kako bi se pomoglo osobama s invaliditetom kojima kolica omoguaeuju
svakodnevno kretanje.



Slike s dodjele kolica

Dana 11. srpnja u Restoranu Ribieka hiZza u Virju odrZzani su sportski susreti osoba s
invaliditetom oboljelih od multiple skleroze. Uz domaaeine iz Koprivnice natjecali su se i
elanovi Drustva multiple skleroze Varazdinske Zupanije, Bjelovarsko-bilogorske
zupanije, Krapinsko-zagorske zupanije, Medimurske zupanije u disciplinama visesea
kuglana, pikado, Sah, bacanje kolutovaikartanje bele.

Ovom druzenju pogodovalo je i lijepo vrijeme te prekrasan ambijent. U sportskom
nadmetanju, u viseaeoj kuglani najbolji su bili domaaeini. Drugo mjesto osvoijilo je Drustvo
multiple skleroze Bjelovarsko-bilogorske Zupanije, a tresee Drustvo multiple skleroze
Varazdinske Zupanije.

U kartanju bele najbolji su bili predstavnici Drustva multiple skleroze Krapinsko-
zagorske Zupanije, dok su drugo mjesto osvojili élanovi DruStva multiple skleroze
Koprivniéko-krizevaeke Zupanije, a tresee elanovi DrusStva multiple skleroze Bjelovarsko-
bilogorske zupanije.

Prvo mjesto u bacanju kolutova osvojilo je Drustvo multiple skleroze Koprivnieko-
krizevaeke Zupanije, drugo mjesto Drustvo multiple skleroze Krapinsko-zagorske
Zupanije, a treaee DruStvo multiple skleroze Varazdinske zZupanije. U pikadu najbolji su
bili predstavnici DruStva multiple skleroze Varazdinske zupanije, drugo mjesto osvojili
su predstavci Krapinsko-zagorske zupanije, a tresee mjesto predstavnici DruStva
multiple skleroze Koprivnieko-krizevaéke Zupanije.

U Sahu prvo mjesto osvoijili su domaeeini, a drugo mjesto DruStvo multiple skleroze
Bjelovarsko-bilogorske Zupanije.

Sve u svemu, ovi sportski susreti oboljelih od multiple skleroze naisli su na zanimanje
oboljelih, jer uz druzenje, zabavni dio i sportske susrete ovdje su bila razmijenjena i
iskustva u savladavanju poteSkoaea koje priéinjava ova opak bolest.



Dana 6.09.2008. élanovi Drustva multiple skleroze bili su na jednodnevnom izletu u
toplicama Sveti Martin. 1zletu je prisustvovalo ukupno 37 elanova sa élanovima obitelji.

Povodom 26. rujna obiljeZzen je Dan oboljelih od multiple skleroze, u koprivniekom
Domu za starije i nemoaene osobe uz prigodan program. Pjesmom i recitacijom dobro
ozraeje stvorili su elanovi kluba MariSka. Potom su nazoéni élanovi razgovarali s dr.
Suzanom Pejnovige 0 svojim teSkoaeama te se zanimali za novosti u terapiji. Nevenka
Peéevski i Biserka Zivkoviee odrzale su predavanje o uzimanju matiéne mlijeéi kao
dodatka prehrani. Svim prisutnim élanovima podijeljeni su vitamini te se druzenje
nastavilo prigodnim domjenkom.

Ovo je jo$ jedno ugodno iskustvo Sto ga svojim elanovima Drustvo uprilieuje svake
godine. Financijski pokrovitelj ove naSe jednokratne aktivnosti je Ministarstvo zdravstva

i socijalne skrbi kojem se iskreno zahvaljujemo na razumijevanju i potpori.

SLIKE S OBILJEZAVANJADANAMULTIPLE SKLEROZE



U Selcu u hotelu Varazdin od 3. do 5. listopada 2008. godine odrzan je VII. Hrvatski

simpozij oboljelih od multiple skleroze. Tema ovogodidnjeg simpozija je bila "Zene i

multipla skleroza”. Na simpoziju je iz naSe Zupanije sudjelovalo 10 elanova oboljelih od

multiple skleroze koliko nam je i Savez druStava multiple skleroze odobrio. Predavanja

su bila jako interesantna i korisna. Uz predavanja bio je organiziran i odlazak u mjesto

Selce gdje su élanovirazgledavali grad i imali sumoguaenost voznje brodom.

Zadnji dan simpozija elanovi su imali priliku izlagati svoje radove izmedu ostalog i nasa

predsjednica €iji rad je bio predivan. Uz predavanja prisutna su bila i poduzeaea sa svojim
ortopedskim pomagalima, a udruge su imale priliku i izloziti radove svojih elanova koji su

se mogli i kupiti.

SLIKE SASIMPOZIJAU SELCU

Povodom obiljeZzavanja 4. studenog Dana Grada Koprivnice 8. studenog 2008. godine
(subota) odrzano je predstavljanje gradskih udruga gdje se i naSa udruga predstavila
(Standom) prezentirajueei svoj rad, izlaZzuaei kreativne radove nasih vrijednih elanova koji
su se moglii kupiti.



Svi zainteresirani elanovi primili su terapiju ultrazvukom po Selzeru. Obuhvageeni su svi
elanovi na podrueju tri grada Koprivnice, Krizevaca i Burdevca. Nepokretnim i teSko
pokretnim elanovima fizioterapeut dolazio je u kuaseu. Terapiju provodimo uz suradnju
ustanova za zdravstvenu njegu u kuaei "Neven” iz Koprivnice i "Iskra” iz Krizevaca.
Tijekom cijele 2008. godine kao i u ovoj 2009. godini elanovima je omoguaeeno kupanje
na koprivniékim gradskim bazenima svaki utorak u prijepodnevnom terminu od 10-12
sati. Elanovi moraju obavezno imati sa sobom élansku iskaznicu od udruge jer je to
ujedno ulaznica nabazen.

Terapijsko jahanje provodilo se u Peterancu na Obiteljskom poljopriviednom
gospodarstvu Zlatka Kavura. O terminu dolaska eélanovi su kontaktiralii dogovarali se s
gsp.Kavurom.

Posjeaeivanost terapijskom jahanju nasih élanova bila je izuzetno mala.

Programe i projekte su nam financijski podrzali Ministarstvo zdravstva i socijalne skrbi,
Grad Koprivnica, Grad Krizevci, Grad Burdevac, Koprivnieko-krizevaeka Zupanija,
pojedine opeeine, razne tvrtke, poduzeaea te mnogi drugi donatori.

Povodom boZieenih blagdana djecu naSih élanova sa poklon paketima darovala je
krSseanska adventistieka crvka iz Koprivnice.

Dobru suradnju imamo i s Domom za starije i nemoaene osobe u Koprivnici, te su neki
nasi elanovi ukljueeni u njihov program pomoae u kueei za starije osobe i korisnici su
usluga gerentodomaeeice. Programom je obuhvaaeena cijela naSa Koprivnieko-
krizevaéka Zupanija.

NasSe aktivnosti medijski su praseene u dnevnom tisku: Podravski list, Glas podravine,
Veeernjilist, putem radio postaja Radio Koprivnica, Radio Drava.

Hvala svima koji su imali razumijevanja za naSe potrebe i koji su na bilo koji naéin pruzili
pomoee ili potporu Drustvu multiple skleroze Koprivnieko-krizevaeke Zupanije.

Dragi elanovi, prijatelji udruge u oéekivanju naSeg skorog susreta, srdaeno Vas
pozdravljamo i Zelimo da se Sto viSe ukljueite u rad DruStva i programske aktivnosti
DruStvate da se druzimo i da zajedno rjeSavamo sve probleme.

Svima Zelimo sve najbolje u Novoj 2009. godini

ZENE | MULTIPLA SKLEROZA

Irena Babize, 5
elanica DMS KKZ

Zasto je multipla skleroza ako se desi Zeni, daleko veaei udarac nego muskarcu, mada nikada ne bi
ustvrdila da je lakSe muskarcima nego Zenama s multiplom i posebno izdvajala Zene. Dapaée, jedno
drugom su u tim slueajevima itekako potrebni.

Sto dakle Zene sa multiplom muei, Sto su njihove strepnje i bolna pitanja? Tu htjeli ne htjeli, dotiéemo
pitanja spolova i njihove vezanosti na neke osnovne Zivotne funkcije, prije svega na stvaranje potomstva.
To je prvo pitanje koje si mlada Zena postavi kad je zadesi multipla. Sto aee biti ako se odluéim na dijete,
kako eee se trudnoaea odraziti na stanje organizma, kako porod, dali aee biti kakvih posljedica na bebu i kako
poslije pruziti svu potrebnu njegu djetetu? Sve su to strepnje kroz koje prolazi zena i ogromna
opterezeenja, dileme Sto odlueiti, koje eesto uzrokuju neuroze koje sigurno imaju odraz na stanje
organizma.

Kod Zena koje zadesi multipla, a vese su roditelji male djece, problemi se odnose na nhemoguaenost
potpune posveeaeenosti djeci, a eéesto puta na nemoguaenosizadovoljavanja i najosnovnijih potreba djece
Sto stvara osjeaeaj nemoaei, beskorisnostii teskih frustracija koje takoder imajodraz na stanje organizma.
Mozda tom odnosu »majka s multiplom — dijete« te svim problemima vezanim uz isto treba dati veaeu
paznju, jer kvalitetno, realno, bez tajni razmotren i obraden ovaj odnos preko udruga, struke i osmisljenih
foruma moze biti znaéajno olakSanje mnogim mladim buduaeim mamama i mamama s djecom oboljelih od
multiple. Djeca mozda mogu biti najveaei motiv borbe i Zelje da bolest stavimo u drugi plan, da nam djeca
budu vodiljai pomoae kad nam je potrebna.



Radmila Funtek
Predsjednica DMS Koprivnieko - krizevaeke Zupanije

OSNAZIVANJE JEDNE ZENSKE SUDBINE

Kad bi rekla da je moj Zivot bio tuzan od rodenja mislim da to ne bi bila niti neistina niti

istina. PokuSat aeu vam to pojasniti na svoj naein. Dijete sam rano ostalo bez najvaznije
osobe u djeejem Zivotu — majke, usvojili su me stariji ljudi moji rodaci bolje reeeno moj

ujak koji mi je u poéetku bio i otac i majka, a onda se zbog mene i ondasnijih obiteljskih

zakona brzo ozenio da bi mogli provesti usvojenje. Moja ujna je bila dobra osoba i

zajedno sa ujakom voljela me na svoj naein i maltene drzali su me pod staklenim

zvonom.

Moglo bi se nazvati normalnim Zivotom mojih prvih osamnaest godina. UspjeSno sam

zavrsSila srednju Skolu i nadalje radila s ljudima Sto sam izuzetno voljela. Onda sam se

udala i ostala iste godine bez mog vaznog oslonca u zivotu dragog ujaka. Zamijenila

sam normalan Zivot za braeni koji je poeeo jedne kiSne tmurne subote i tako se i nastavio

kao horor film.

Jedino dobro utom braku bila su moja djeca prva keaeer koja je dugo bila sama i puno puta
kaoija osjetilai kao mala djevojeica oeevu Saku.

Onda je dobila sestru, nakon nje vrlo brzo rodio im se brat. To troje djece davalo mi je

snagu da izdrzim svu surovost tog zamrSenog braénog odnosa koji sam trebala

prekinutiiprije ali sam Zeljela kao i mnoge druge Zene i majke da moja djeca imaju pravu

obiteljsku atmosferu, kad je ja veae nisam imala.

Oh, kako sam stotinu stresova i strahova proZivljavala a pomoeei niotkuda, moja mala
familija je bila od mene odvojena i nitko se nije Zelio mijeSati jer smo davali dojam

skladne obitelji za javnost Sto je danas uobieajeno u malo utjecajnim i imuaenim
obiteljima.

Da to smo bili mi, ja sam brinula o njegovom djedu dok je moja ujna na selu brinula i
dohranjivala nasSu staru baku ujakovu i maminu mamu, a to sam trebala ja ali mi smo
tada groznieavo radilidaninoee. Nikad hvala nikad lijepe rijeéi mi smo bili "oni neki drugi
ljudi” bilo je tu i zlostavljanja i nasilja, ali ja sam to éesto pokrivala, ako je tko i primijetio
samo je okrenuo glavu. Sve sam stoieki podnosila dok sam mogla samo sam éekala da
mi djeca postanu ljudi, zaposle se nakon uspjesSnog Skolovanja.

Prolazile su tuzne godine 5, 10, 20, 30, crpila sam snagu iz svoje djece, iSla na
roditeljske sastanke, dok otac nije ni znao u koji razred koje dijete ide. On je sve to
nezainteresirano promatrao, vodio svoj Zivot po onoj "oZenjen sam kao momak zZivim” .

| ide vrijeme doSla je Zalosna 1997. godina tada sam se potpuno slomila, malaksala
sam, teSko mi je bilo Sto uéiniti nesto Sto sam do sada djeci sa lakoeeom obavljala bilo me
je stid priznati da viSe ne mogu einiti.

ZavrSila sam u bolnici. Presuda multipla skleroza. Na lijeénike se ne mogu Zaliti, sve je
ISlo brzo od obeeaeana tri dana ostala sam dvadeset i devet dana u bolnici. O dijagnozi
niSta nisam znala, bila sam preplasena, djeca su bila jo$ mala, nikoga svojeg da s njim
podijelim svoje najgore strepnje.

Supruga mi to uopeee ne zanimalo, on je samo planirao kako eeesada brzo ostati
udovac i odmah se poeeo tjesiti sa zdravim djevojkama kao 5to je einio cijeli zivot, a sad
je to tek uzeo pravog maha. Bilo je to tuzno razdoblje, samo sam plakala, dok me nitko
ne vidi. Skrivala sam se nekako iza svojih problema koje sam imala zbog multiple
skleroze.



Puno sivih i tmurnih dana, joS sam radila, ljudima sam i dalje pokazivala svoj osmijeh koji
jeiza kulisa bio vrlo eesto gorak.

tada sam poSla i u toplice dok sam srela sve oblike multiple skleroze pala sam u teSku
depresiju. Opet nigdje ramena za plakanje ni od koga razumijevanje. 1zaslo je sunce dok
sam se ukljueila u rad udruge oboljelih od multiple skleroze.

Unatoé nerazumijevanju od strane muza aktivno sam se ukljuéila u rad sa svojim
supatnicima - élanovima oboljelih. Sada je sve postojalo lakSe i podnosljivije, bolje sam
se nosila sa multiplom sklerozom.

Nekako u to vrijeme ukljuéila sam se u MreZu Zena s invaliditetom Zrtve nasilja koje je
organizirao SOIH i naSa duSa od Zene Marica. O ne nisam ja odmah shvatila i uvidjela da
moram raditi na svom samoosnazivanju. Ali s vremenom na seminarima ili kako je to moj
muz zvao “Teeajevilaganja” uvidjela sam u kojem nasiljuija zivimito veae dugo, dugo....
Tada je krenulo, kod kuaee nepodnosljivo, zasigurno bi poludjela da se nisam odluéila
izvueei iz tog pakla. Sada viSe nije bilo razloga da trpim, djeca su stasala, veae rade i
samostalna su a i sami su uvidjeli da je jako loS brak njihovih roditelja. Bilo je to vrlo
muéno natezanje. Cijeli Zivot smo crneili bila je tu firma, vozni park, strojevi, medutim moj
muZ ne da mi $to mi po zakonu pripada. Seli me u moju rodnu kuseu na selo pristaje tek na
neku sitnu crkavicu, alisamo zbog svoje drage djece kojima sve ostavljam, odlazim.
Okreaeem novu stranicu u Zivotu sada sam sretna i zadovoljna Zena, nemam puno ali
imam svoj mir, slobodu i hvala Bogu natome.

Nikad neseu zaboraviti kako je to poéelo kad sam prvi dan na seminaru rekla “Meni je dan
siv”. Danas su moji dani sunéani. Djeca su mi dobro, unuci rastu. Mali Luka je mirna luka
svih nas, kad me onako milo pogleda sva se raznjezim - to je bakin mali andeo.

Sve stoga Sto sam uzela svoj Zivot u svoje ruke a sve zahvaljujuaei odvaznosti da aktivho
sudjelujem u projektu Zene s inaliditetom - Zrtve nasilja. Ja znam da je moja priea
Zalosna, ima puno sliénih ali ima i divinih primjera na koje ja sada kao predsjednica
Drustva multiple skleroze Koprivniéko - krizevaeke Zupanije vrlo ponosno ukazujem.

Ima Zena koja njeguje godinama svog muza u kolicima, ima muzeva koji uzorno bdiju
nad svojim nepokretnim zenama, obitelji koji njeguju svoje najmilije s ljubavlju, na njih
sam ponosna i drago mi ej Sto postoje.

Ne mora svaka priea biti ruzna i tuzna ali ako je pokuSamo si sami uz pomoee zajednice
rijesiti, a onima koji osobama s invaliditetom Zine nazao neka sudi Bog, tako aee valjda biti
i u mom slueaju. Ja nikom ne Zelim ni bolest ni zlo a mi velika obitelj multiple skleroze
trebamo se samo trgnuti, pogledati kako si najbolje sami mozemo pomoaei. Moramo se
sa svim pomiriti u svojim glavamai zivjeti dan za danom najbolje Sto mozemo.

Puno je nazalost rastavljenih brakova u nasoj bolesti, ali moj moto je bolje Zzivjeti
rastavljeno sretno jedan dan, nego Zivjeti sastavljen i nesretan cijeli Zivot.

Onda je takav Zivot jako dug i muéan i teSko ga je zaborawviti, vjerujte i danas imam loSe
snove od svog joS goreg nasreseu sad bivseg braka.

Svimavama od srca Zelim mirne snove sa Sto manje boli, puno suncaijos vise smijeha.

Moj moto je “drzite glavu gore - gore sunce sjaza sve nas”.



DMS GRADA ZAGREBA

lvica Stanein, predsjednik DMS GZ

2008. godina bila je izborna godina pa su nasi elanovi 28.03.2008. godine birali novog
predsjednika. Zbog zdravstvenih razloga, nas dotadasnji predsjednik gospodin Viktor
HrZenjak, svoju je funkciju prepustio dopredsjedniku drustva, gospodinu lvici Stanéinu.
Gospodin Stanéin vrlo se brzo i dobro snasao na novoj funkciji, jer je i kao dopredsjednik
bio aktivan u radu drusStva. U rad druStva maksimalno je i vrlo predano ukljueen sadasnji
dopredsjednik gospodin Dinko llieise a aktivno je i predsjednistvo drustva, a posebice
nasi volonteri kojima se zahvaljujemo na pomoeei u obilasku naSih nepokretnih élanova
kao i pomoaei worganizaciji bozisenog domjenka, te ovom priliko pozivam sve elanove da
se §to aktivnije ukljuée u rad drustva.

Zahvaljujemo se gospodi ESkiee i svim dglatnicima Saveza druStava multiple skelroze
Hrvatske na suradnjii podrsci koju nam svakodnevno pruzaju.

Tijekom 2008. godine u Drustvu multiple skleroze grada Zagreba uspjesno se radilo na
4 projekta:

Mogu i samostalno u zivot s multiplom sklerozom — Predsjednik Drustva lvica
Stanein odrzao je predavanja u sklopu projekta pod nazivom ,kako prihvatiti
multiplu sklerozu“ u nastojanju da doprinese boljem i lakSem zivotu oboljelima od
multiple skleroze. Takoder su ukljuéena predavanja psihologa, neurologa,
socijalnog radnika te nutricionista (zdrava prehrana). MoZzemo bolje, lakse i
hrabrije! Zajedno!

Osobni asistent— usluge za osobe s najtezom vrstom i stupnjem tjelesnog
oStezeenja-takoder je odrzano predavanje od strane predsjednika DruStva o
provedbi projekta kako bi se osobama s najtezim invaliditetom omoguaeio lakSi i u
svakom pogledu kvalitetniji Zivot.

Socijalno zbrinjavanje osoba oboljelih od MS-  a — ovaj projekt pokrenut je
kako bi se pomoglo socijalno ugroZzenim osobama oboljelim od multiple skleroze,
takoder i nepokretnim i teSko pokretnim élanovima. Organizirani su redoviti
posjeti élanovima te pruzena pomoae u darovimaiznad svega Zivotna potpora.

Jednokratna potpora za adaptaciju sanitarnog éevora za o0sobe s
invaliditetom — ovim projektom sanitarni evor Drustva prilagoden je potrebama
osoba s invaliditetom kako bi lakSe i bolje sudjelovali u svim programima i
aktivnostima Drustva, te im omogueeili nesmetan dolazak za sve potrebne
informacije i bilo koju vrstu pomoeei.

Od 8. mjeseca 2008. godine samostalno koristimo postojeeei prostor koji smo
dijelili sa Savezom druStava MS Hrvatske, te smo na taj naein poboljSali uvjete i
kvalitetu rada.

Pored navedenih projekata organizirane su razne aktivnosti kao Sto su:

Druzenje élanova DrusStva éetvrtkom od 16,00 — 18,00 . DruZenja se sastoje u
slobodnom odabiru kao Sto su drustvene igre, razgovori o problemima s MS-om
itd. Tu se ukljuéuju i savjetovanja i pomoae struénih osobapsihologa, socijalnog
radnika, psihijatra i fizioterapeuta. Pridruzite nam se dragi naSi élanovi da skupa
jaeiisazajedniekompodrS8kom prebrodimo sve prepreke.



DruzZenje mladih élanova  do 35 godina starosti svake prve subote u mjesecu od 16,00
— 18,00 sati, a poveaeanim interesom mogueei su i eeSaei termifiragi nasi mladi élanovi,
pridruzite nam se, uljepSajte vaSom mladoSaeu nas zajedniéki put u bolji Zivot

Proveden je i edukativni program s predstavnicima mladih iz svih Zupanija Hrvatske s
ciliem Sto bolje prilagodbe problemima s MS-om mladih pod nazivom ,Osnazivanje
mladih s MS-om“. NaSa dva mlada predstavnika sudjelovala su u programu, te su
spremni nauéeno prenijeti putem radionica i ostalih edukativnih aktivnosti.

Prisustvovanje VIl simpoziju za Zene oboljele od multiple skleroze. Simpozij je
odrzan u Selcu od 3.10.-5.10.2008. s ciljem Sto bolje edukacije Zena oboljelih od MS-a.
Nase elanice skupa sa svojim predstavnicima prisustvovale su Simpoziju te stekli novai
bolja saznanja vezana za probleme s MS-om.



Kreativhe radionice kao radna terapija i

grupa potpore organizirane su utorkom od

16,00 -18,00 sati pod vodstvom gospodice

Suzane Antonigg dipl.soc.radnice u prostorijama

DrusStva. Vrijedne ruke stvaraju slobodno,

prigodno za blagdane te za bilo koju prigodu ili zelju. Pridruzite nam se te sa svojom
kreativhoSeeu uljepSajte naS prostor i nadie joS jedan razlog za druzenje i vjezbanje
prstiju.

Veliki broj élanova DruStva. Uz zakusku | druzenje veselo smo proslavili bozZieene
blagdane uz nadu za bolje sutra. Za one koji nisu bili s nama, tu smo uvijek i za sve.

To je naSe Drustvo, to smo mi svi. Razvijamo se | gradimo. Radimo na novim
projektima | aktivnostima. Pridruzite nam se sa svojim prijedlozima i
komentarima.



Katarina Omero
Elanica DMS Grada Zagreba

Zima u sijeenju 2007. Godine bs i nije bila neka zima... Vrapéeeki su veae u veljaéi skakutali po graneicama
magnolije i cvrkutali: “proljeaee je, a u meninemir... “

Zazvoni telefon. Javlja se gospodin Viktor i pita moZe li se doaei osobnim asistentom. Dolaze deéki prema
dogovoru: gospodin Viktor i gospodin lko (udaljnjem tesktu bez titule - gospodin).

Pitam ja: tko je osobni asistent? Koja mu je funkcija? Kako aeemo se vidati?

Pljuste pitanja - odogovori, obostrano! Osobni asistent je roénik koji sluzi vojni rok pomaZzuaei bolesnicima.

Moj osobni asistent Iko je dolazio tjedno - dvaiili tri puta, jer je neizmjence uz mene pomagao gospodinu Braci.
Vrlo brzo sam shvatila da Iko zraéi: optimizmom, idejama, Zeljom za pomoeei.

Moje misli, ideje, Zelje, bile su ubrzo prepoznate, shvaaeene irealizirane.

U eemu mi je pomogao lko? LakSe bi bilo nabrojiti u éemu nije!

Ipak aeu navesti Sto je Iko uz moje potrebe i mastovitost sve einio:

- kleeao na podui crtao dijagonalne presjeke za vez na platnu koji je izvezla moja
mama

- crtao i slikao ivanéice; moj prilog likovnoj grupi “atelje 25”

- ruze penjaeéice izrezao i oblikovao

- napumpao gume nakolicima, sjedao me u njihivozio naterasu i cvjetnjak da bar
malo vidim zemlju, nebo, sunce...

- “sredio” Skare za rezanje suhih granaicvijesea

- “sredio” potrgane Strafe uwc-u

- on - Iko je osoba koja zna crtati, slikati, “osjesea” boje i ima razvijen smisao za ljepotu
atu negdije se nalaze i moji afiniteti

- aktivnije sudionik i predstavnik “break dance-a”

Proljetos sam bila u Stubakima, a posjetio me Iko i njegov tata.

Puno toga bih joS mogla nabrojati, imam sadrZaja. Bolujem veae trii pol godine i neprekidno sam u krevetu.
Nesto kao zakljuéak: na trenutke je nas mali tim ponekad ueinio realnostiluzijom, a iluziju stvarnom.

Bas lijepo da je Ministarstvo zdravstva i socijalne skrbi omogueeilo nama - osobama s posebnim potrebama
primanje pomoeei i radosti.

O tuznim satima, danimainoaeima ne bih vas gnjavila...

Moj osobni asistent odradio je svoje obveze sa poeetkom ljeta...

Ponovljen élanak.Uz isprike gospodi Omero zbog krivog imena autora.

Urednica



- SALJIVI KUTAK -

Dolazi zena kod doktora.
- Doktore, patim od impotencije — kaze zena.

- Kako patis? Pa ti si zensko.
- Ma, muz boluje, a ja patim.

ZasSto svekrva i snaha imaju istu krvnu grupu?
Jer jedna drugoj piju krv.

Lijecnik mjeri pacijentu tlak, pa mu kaze:
- Tlak vam je u porastu, morali biste drzati dijetu.
- Ja to vec radim, doktore. Cak i slaninu przim na ulju!

VESELE DOGODOVSTINE NASIH CLANOVA SALJITE NA
dmsgzag@sdmsh.org



DMS SISAEKO - MOSLAVAEKE ZUPANIJE
Gordana Huml, predsjednica DMS SMZ

U 2008. godini Udruga je nastavila s provedbom projektnih i programskih aktivnosti.
Redovito smo odrzavali Sjednice radnih tijela Udruge, aimamo i jednu zaposlenu osobu
— tajnicu, radi daljnjeg Sto kvalitetnijeg rada nasSe Udruge. Takoder smo pisali projekte i
programe po natjeeajima nadleznih ministarstava, lokalne uprave i samouprave, te
drugih poslovnih subjekata. Nastojimo razvijati volonterizam i radimo na otklanjanju
arhitektonskih barijera u lokalnoj zajednici. U Udruzi nastavljamo provoditi masazu
novom tehnologijom, masaznim sustavom —tehnologijom ljudskog dodira.

S obzirom da je veeina elanoval/ica radno nesposobna Udruga im pomaZe u nabavci
lijekova, vitamina i ortopedskih pomagala, na naéin Sto smo prikupljali financijska
sredstva kroz pisanje zamolbi. Organiziramo suportivne radionice, druZenja za oboljele i
njihove obitelji, te posjete, prvenstveno nepokretnim elanovima/icama. Takoder
provodimo neuroloSka i psiholoSka savjetovaliSta, te savjetovaliSta sa socijalnom
radnicom, koja su se pokazala vrlo uspjeSna. Provodimo edukacijske mini Simpozije i
razne projekte i programe kod kojih imamo veliku financijsku potporu od Ministarstva
zdravstva i socijalne skrbi, Ministarstva obitelji, branitelja i medugeneracijske
solidarnosti, Ministarstva znanosti, obrazovanja i Sporta, Sisaeko—moslavaeke Zupanije i
svih Gradova i Opeaeina n&e Zupanije, zatim od INA d.d., Raiffeisenbank Austrija d.d. i jo$
mnogih malih i velikih donatora.

Udruga je u mjesecu rujnu 2008. realizirala projekt "Zajedno" — trodnevne psiholoske
radionice u Bizovaékim Toplicama, uz financijsku potporu INA d.d. i lokalne zajednice, a
korisnici/e projekta bile su osobe oboljele od multiple skleroze i elanovi njihovih obitelji.
Ciljradionica bio je psiholoSko osnazivanje i osvjeStavanje realnih moguaenosti oboljelih, a
krajnji rezultat je poveaeana drusStvena uloga oboljelih u lokalnoj zajednici.

U 2008. godini proveli smo nekoliko projekata. Svaki projekt sam po sebi vrlo nam je
vazan, jer provodimo psiholoSka savjetovaliSta za oboljele i élanove njihovih obitelji, a za
nepokretne élanove/ice individualno po kueeama kroz kugene posjete. Ujedno provodimo i
edukaciju volontera. Sve ove aktivnosti provodimo kroz grupniiindividualnirad. Dio nasSih
elanovalica prisustvovao je i VIl hrvatskom Simpoziju osoba oboljelih od multiple skleroze
u Selcu, u organizaciji Saveza druStava multiple skleroze Hrvatske.

Kroz elektronske i pisane medije informirali smo Siru lokalnu zajednicu o potrebama i
problemima, ali isto tako i 0 moguaenostima osoba oboljelih od multiple skleroze s
podruéja nade Zupanije, te smo ih obavjestavali i o provedbi projekata i programa nase
Udruge. Radi Sto kvalitetnije informiranosti obitelji i pruzanja kvalitetnije usluge oboljelima
Udruga je napravilainekoliko obavijesnih letaka i broSura.

U mjesecu rujnu 2008. godine obiljezili smo Dan multiple skleroze, a u mjesecu prosincu
2008. godine obiljezili smo Medunarodni dan invalida i Medunarodni dan volontera.
Povodom proteklih blagdana uprilieili smo i Boziseni domjenak, druZenje élanova i
njihovih obitelji, uz podjelu vitamina i poklon paketa.

Ovom prilikom zahvaljujemo se svima koji su nam pomagali financijski, proizvodima ili
svojim osobnim ljudskim doprinosima, kao i naSim élanovima/icama $to iskazuju veliki
interes za projektne i programske aktivnosti naSe Udruge, te eeemo nastojati i dalje joS
kvalitetnije provoditi nadolazeaee aktivnosti nase Udruge.

Svim élanovima/icama Saveza druStava multiple skleroze Hrvatske upuaseujem srdaene
pozdrave!



DMS PRIMORSKO - GORANSKE ZUPANIJE
Dr. Vladimir Kompariee, predsjednik DMS PGZ

Tijekom 2008.g. u DrusStvu multiple skleroze Primorsko —goranske zupanije su, kao i
svake godine, provedene mnoge aktivnosti.

Osim svakodnevne pomoeei élanovima koja je sastavni dio rada svake udruge oboljelih
od multiple skleroze, godina nam je poéela novom suradnjom sa Medicinskim
fakultetom u Rijeci.

Naime, prof. dr.sc. Vesna Barac — Latas je osnovala izborni predmet pod nazivom
~Multipla skleroza — bolest hladnijih krajeva“ u sklopu kojeg studenti trebaju odraditi 20
sati prakse. Prof. dr.sc. Barac — Latas je smatrala da aee buduaei lijeénici biti
senzibiliziraniji ukoliko te sate budu proveli s oboljelima od MS-a. Tako smo 20 studenata
3. godine Medicinskog fakulteta povezali s naSim élanovima koji su vezani uz kuaeu.
Povratne informacije s jedne i druge strane su bile izvrsne, te se nadamo da eeemo ovu
suradnju nastaviti i u narednim godinama.

Sudjelovali smo i na tribini ,Zene s invaliditetom* koja je bila organizirana u Rijeci, a na
kojoj smo imali prilike druziti se sa saborskim zastupnicama iz naSe Zupanije, te
saborskim zastupnicama koje su Zene s invaliditetom.

Dva puta smo isli naizlet u park Sumu Golubinjak, gdje nas redovito srdaéno doéekuju, te
nam omoguaee besplatan ulaz i koriStenje rostilja.

Osim toga, redovito provodimo terapiju ultrazvuka po Seltzeru , za élanove sa podrueja
Rijeke i prigrada, te Cresa i LoSinja. Elanovima koji Zive u Gorskom Kkotaru
omogueaeavamo redovitu fizikalnu terapiju ( pomoaeu Primorsko — goranske zupanije i
MOBMS-a).

Takoder, élanovima je omoguaena i psiholoSka pomoae. Nasa psihologinja odrZzaa
individualne terapije u prostorijama DruStva i u kuaeama onih koji nisu u moguaenosti doaei
u Drustvo.

Cijelu smo godinu imali kreativne radionice pod struénim vodstvom prof. Vilinke Grla$, a
te radove smo izloZili na Sjevernojadranskom sajmu, koji se odrzavao od 15. do 19.
listopada u Dvorani mladosti na Trsatu u Rijeci. U sklopu sajma, odrzano je i predavanje
mr.sc. Ingrid Pripiae — Skarpa ,Suvremeno lijeéenje multiple skleroze*.



DMS DUBROVAEKO - NERETVANSKE ZUPANIJE
Patricija Katise, élanica DMS DNZ

Dana 26.10.2008.g. s Glavnog Autobusnog Kolodvora nas oko 20-tak oboljelih od
multiple skleroze krenulismo prema Trpnju,u malom Libertasovom autobusu.To nam je
bioizletu nepoznato.

Prije naSeg prvog stajanja odigrali smo kviz znanja koji nam je pripremila nasa voljena
Patricija Svaljek.Osvojila sam drugo mjesto $to me iznenadilo. Prvo na3e stajanje bilo
je na Papratnom, odakle se Sirio predivan pogled na otok Mljet, more | autokamp
Papratno. Pred sam ulaz u Trpanj doéekao nas je nas domaaein Miljenko Kristiee, koji nas
je odveo do svoje kuaee i smjestio. Njegova Zena Grozdana je élanica naSe udruge. Kad
je u mjesecu svibnju bila izborna sjednica DruStva bili smo pozvani od strane naSih
domaeeina da ih posjetimo,Sto smo ovaj put s oduSevljenjem i ueinili. Uveéer smo imali
zakazanu veéeru u restoranu Antunoviee koji je otvoran taj dan nama u éast, jer je preko
zime restoran zatvoren.Tu smo ostali do kasnijih ura. Prije nago Sto smo posli u restoran
posli smo u diratu kroz Trpanj. Prvo Sto me se dojmilo bila je crkva Sv.Petra i Pavla koja
datira iz 1657.9., a u kojoj se euva kip Gospe od Rozarije, donesen 1855. godine iz
Italije koji je tada zazivio i na opaeinskom peéatu, a darkad je kip donesen u Trpan;j slavi
se kao blagdan, Gospa od mramora postavljena je na sam ulaz u Trpanj s morske
strane.

Kad smo doSli na rivu tu su nam se pridruzile i elanice sa PeljeSca i Koréule.

U kafiseu Bir smo popili kavu i napravili par fotografija i potom krenuli prema restoranu
LAntunovige“gdje nam se pridruzio naéelnik opeaeine Trpanj,dok je naeelnik opaeine Orebige
bio sprijeéen u dolasku, a svi sunam pomogli u financiranju naSeg izletaida se ugodno
osjeaeamo u Trpnju.



Nakon restorana krenuli smo prema kusei domaaeina Kristiszea, gdje nas je doéekalo
iznenadenje, karaoke do ranih jutarnjih sati.

NajviSe mi se svidjelo kad su naSi domaeeini zapjevali starinsku pjesmu
o Trpnju, a koja glasi:

» | nikad zaboraviti neaeu
Taj zal i lanternu malu
Trpanjska zvijezdo mora
Euvaj nam nasu valu.

| ne zaboravi ti
NasSe vale, naSe zale,
Ljetnu trpanjsku noae,
| zvijezde Sto su nebom sjale.”



EVO PAR NASIH SLIKA SASKUPSTINE

NiSta ne prolazi bez dobrih volontera i pjesme Slika govori sve

NaSa Mihaela nagradena volonterka

Vraaam se u pro Slost

Suzana ToSise 3
Elanica DMS DNZ

Vraszeam se u proslost, u vrijeme kada sam bila samo maladjevojeica, krhka
poput slomljene grane prelijeperuze; vrijieme koje mi je trebalo biti mozda
najliepse doba moga Zivota u vrijeme kad su mi djeéja igra i zabava
trebale biti naprvom mjestu,a meni se dogada nesSto strasno.

Gledam svoju mamu kako se poput grane uvija na Vvjetrui previja u
bolovima a ja joj ne mogu pomoeei,ali negdje u dubini duSe osjeseam da
netko to moze.

BaSu vrijeme kad mi je mozda bilo najteze eéasna sestra tadasnja
voditeljica crkvenog zbora kojeg sam bila elan vidjevSsi moju slabinu poziva
me na duhovne vjezbe na otok Braé.lako sam se jakodvoumila da limogu
mamu ostaviti samu,samu u vlastito boli osjeaeala sam da moram otiei na
taj put. NeSto me tamo jakovuklo,i dok sam odlazila iz kusee u meni je
umjesto nemira zavladao neki neopisivi mir. U tom mi je trenutku to bilo
vrlo éudno i ni sama nisam znala 5to mi se to dogada.



DoSavSi u nepoznatu sredinu onako nekako spontano sjednem na éelo
stola,jer mi se od tamo pruzao najbolji pogled na cijelu salui upijam svaku
rijeé oddo tada meni nepoznatog don Ivana Tadieea. Njegova predavanja su
bila tako topla, niezna poput majeinih priea za laku noseSvaka njegova rijee
urezivala se u moje srce imeni punila baterije da nekako drukeije gledam
Sto se to oko mene dogada....shvatiia sam da i nije sve tako crno i da
ima netko tko mi pomaze nositi tesSki kriz,tesko breme Zzivota.

Posljednjeg dana predavanja osjetla sam da moram s tim dragim
sveaeenikom popriéati o onome Sto me muéi damu moram povjeriti svoje
strahovei nekako sebi olakSati duSu.Kada sam sjela tik do nje,osjetila sam
njegovu mirnoaeu. B sSvoj mir on je prenosio na mene. Poeela sam mu
prieati kako Zivim sa samohranom majkom koja se nakon smrti supruga
razboljela i kako je ne mogu gledati u svojim bolima a da joj nekako ne
pomognem. On je strpljivo upijao moje rijeei. Prieala sam mu kako mi je
majka bolesna od MS-a, kako je terapija betainterferona koja se u to
vrijeme plaseala jako skupo,te da jedino ta terapijamozZze pomoeeiu borbi s tom
boleSeeuOnme je zagrlio i rekao da se niSta ne bojim te da see mi on
pokuSati nekako pomoeei. Atrazio je moje ime i prezime te moju adresui
obeaeao da se wuskoroeujemo.RaziSli smo se ja sam se vratla u moj
Dubrovnik a on u svoj Split.

Dok sam majci prieala o tom divhom sveeeeniku kojeg sam upoznala ni
sanjati nisam mogla njegove planoveo tome kako nam pomoeei.

| kada sam pomislila da je na nas zaboravioi nadano mi obeseanje da
g&ee mi pokuSati pomoeei ..... eudo....

Sjeaeam se!

Rano jutro zvoni telefon....onako sva pospana javim se, a kad tamo dobro
mi poznati glas dragog mi don Ivanapazljivo sluSam Stomi govori. Uzimam
papir u ruku i drhtavom rukom piSem:

,Dana......u ljekarni....u Zagrebu podieei poSiljkuharavno radilo se o
beta interferonu.Onako sva uzbudena nisam ni bila svjesna o eemu se radi.
PokuSavam od don Ivana doznati kako je uspio nabaviti terapiju za moju
mamuali on mi neZeli otkriti tajnu  veae mi priea o nekom donatoru kji Zeli
ostati anoniman, te da ta osoba nezeli nikakve javne zahvale veaeda zeli
da se za nju molimo. Veee sliedeeeeg dana ama je dogovorila put uZagreb
te lijeéenje u Vinogradskoj bolnici. otiSlaje u ljekarnu gdje je trebala podieei
poslane joj beta interferone. PokuSala je od ljekarnice doznati ime osobe
koja je toposlalaali nije uspjela doznati nista.

Dozu je uspjeSno primila i dobro podnosila.

A mi ni danas nakon 13 godina nismo uspjeli doznati tko je ta osoba
velikog srca koja nam je pomogla kad nam je bilo najteze. No, mislimo da
odgovor znamo; Da |li je to moZzda i sam don Ivan Tadie?

Nije vazno! Vazno je da se mi za tu osobu molimo i da ta osoba
zauzima posebno mjesto u naSim srcima, mislima, molitvamai zato |oj
HVALA.



NAJLJEPSE HVALA!

Patricija Svaljek, tajnica DMS DNZ

Sve vas lijepo pozdravljam i Zelim vas izvjestiti jednom éinjenicom, a to je da evo peta
godina, kako sam s vama! Mozete li vjerovati? Koliko lijepih dogadaja, koliko dragih

osoba sam upoznala u ovih pet godina, koje predivno iskustvo...

Sve je poeelo prije 5 godina kad se moja prijateljica razboljela, rekla mi je da ide na
nekakvu Udrugu, i da se nademo na kavi...Poznavajuaei nju i njen interes koji brzo padne
zasveipazatuneku Udrugu, dogovorilasam se s njom dase nademo poslije...

Kako sam fresko diplomirala, ona, brizna kakva jest, éula je natom sastanku da im treba
netko profesionalan da se zaposli i ha moju sreseu predloZila mene, kako sam bila u
blizini, zvala me da odmah dodem, nakon uvjeravanja, i razbijanja moje skeptienosti,

kao neka luda Zena, koja je zamislite baS bila u blizini pojavila sam se na tom

sastanku,mislim da i danas nitko ne moZe vjerovati, kako sam uspjela doaei u roku 10
minuta, ali doSla sam...Doeekalo me jedno petnaestak osoba, na eelu sa Danicom

ESkiee, i svi su mi & lijepo nasmijali, joS pamtim taj osmijeh. Nakon upoznavanje sa

gospodom Danicom, koja se ponjela prema meni, kao da se poznajemo dugo, i dala mi

podrku u radu, evo me ljudi veae pet godina s vamaZelim se ovom prillikom zahvaliti

svima, na ukazanom povjerenju ponajprije mojim elanovima, sretna sam $to

funkcioniramo kao mala obitelj, hvala Danici koja je prepoznala ono nesto u meni, hvala

i Danici NaSoj i Soniji, s kojima ovih pet godina radim u timu, i hvala Antoniji Sto je

prijateljica...

Oni koji su me znali otprije, rekli sumi da jaine bih mogla drugaéije, nego raditi ovakav

posao, nekako sam na neki eudan naéin uvijek tezila tome i sad sam tu, i nadam se da
me se joS dugo neaeete rijesiti...

A posao, ma imamo jako puno posla, ponekad predlazem svojim élanovima da uzmu

ruksak i krenu lijepo 7 sati po projektima, kako bi sve postizali.

AKTIVNOST METODA ODGOVORNA OSOBA
Psihieko osnaZivanje PsiholoSke radinice Mr.Sc.Marko Grgureviee
Psihieko osnazivanje Debatni kKlubovi Dipl.Oec.P.Svaljek
Psihieko osnazivanje Posjete nepokretnima Volonteri
Psihieko osnazivanje Duhovne radionice Fra Diego Deklige

Psihiékgli fiz_iéko Kreativne radionice Dipl.Oec.Mihaela Luéiae
oshazvanje
Psihieko i fizieko Informatieéke radionice Domana Markovige
oshazvanje
Fizieko osnazivanje Limfna drenaza fizioterapeut
Fizieko osnaZivanje Seltzer ultrazvuk Kate Dragise
Fizieko osnaZivanje Terapijsko jahanje Pero Kojan

PROJEKT NA KOJI SMO NAJVISE PONOSNI, JEFROJEKT“OSOBNI ASISTENT*

| STO SMO POSTALI VLASNICI TRANSPORTERA, KOJI OMOGUAAVA UZ NASU
SUZANU TOSIZA KRETANJE UNUTAR GRADSKE JEZGRE BEZ BARIJERA.



DMS KRAPINSKO - ZAGORSKE ZUPANIJE

Nada Smrekar, predsjednica DMS KzZ

Drustvo multiple skleroze Krapinsko - zagorske Zupanije pored svojih redovitih
aktivnosti 2008. godinu posebno see pamtiti. Upravo u toj godini ostvarili smo svoj veliki
san i dobili od Krapinsko — zagorske Zupanije i Opaee bolnice Zabok prostorije od sada
dostupne svim nasim elanovima. MoZzda su mnogi bili skeptiéni i s nevjericom slu3ali
kako seemo imati prostorije koje eee biti postupno pristupaéne i adekvatne i nisu u to
vjerovali, no danas s ponosom mozemo biti sretni i zadovoljni. Bitka za prostor je
dobivena no ona o uredenju traje, iako smatram tj. znam da mozemo i moramo ove
godine urediti sanitarne evorove i prilagoditi ih osobama s invaliditetom.

Otvorenje prostorija Hvala za Zupanicu

Prigodni domjenak

Kako broj oboljelih od MS-a raste na podruéju Zupanije, tako rastu i sve veaee obaveze i
briga za svakog od njih, s toga seemo, iskreno se nadam, pokrenuti projekt osobnog
asistenta i uvelike pomoeei onim elanovima koji se danas nalaze u teSkogdravstvenoj
situaciji.

Mnogi projekti udruge postali su prepoznatljivi Siroj javnosti, pa tako se mozemo
pohvaliti da je bas DMSKZZ obiljeZilo 2008. godinu na podruéju Zupanije, tj. uslo medu
tri najbolje udruge koje su svojim radom to zavrijedile.



2008. godina bila je godina s mnogo aktivnosti i uspjesSno zavrSenih projekata. Mladi
elanovi, njih 10, uspjesno je zavrsilo Skolovanje i poloZzilo za ECDL operatere s upisom u
radnu knjizicu. Na tom projektu suradivali smo sa Puéko otvorenim uéiliStem Algebra iz
Zagreba koji su sva predavanja provodili u naSim prostorijama, te na taj naein olaksali
nasim élanovima put do uspjeha. Zahvaljujemo Ministarstvu znanosti, obrazovanja i
Sporta Sto nam je omogueeilo dai osobe s invaliditetom nastave svoje Skolovanje.

Edukacija

Organizirali smo i sportske susrete u Konjseini, na kojima smo ugostili oboljele od MS-a
iz susjednih Zupanija, te tom prigodom predstavnik Algebre, gosp. DraZzen Pavlise
podijelio je diplome naSim ECDL operaterima.

Sportski susreti, ruéak uz glazbu Podjela diploma ECDL operaterima

ECDL operateri



Obiljezili smo i Dan multiple skleroze u Vatrogasnom domu u Bedekoveini gdje smo
osim elanova ugostili i mnoge predstavnike lokalne i Zupanijske vlasti, predstavnike
Opeee bolnice Zabok, Zavoda za javno zdravstvo KZZ, te Doma zdralja, a isto tako i
naSe vjerne donatore.

Okupljeni na obilezavanju Dana MS Igrokaz OS Stjepana Radigea iz
Brestovca Orehoviekog

Pored redovitih aktivnosti (predsjedniStva, skupstine, psiholoskih i neuroloskih
radionica, savjetovaliSta sa socijalnom radnicom) oformili smo i hvale vrijedne kreativne
radionice pod vodstvom radnog terapeuta gdje su naSi marljivi elanovi izradivali
predmete od drva, papira, stakla i boja. Svoje radove izlozili su u Opaeoj bolnici Zabok
povodom uskrsnjih, bozisenih i novogodisnjih blagdana, na trgu u Zaboku povodom
Medunarodnog dana osoba s invaliditetom i Dana ljudskih prava.

Ukrasi za Uskrs Stand povodom Uskrsa

Kreativne radionice Prodaja povodom Medunarodnog dana
osoba s invaliditetom



Veoma pouena pokazala se i radionica profesora Borisa BlazZinisea odrzana u Opaeoj
bolnici Zabok koji je na naSu radost odradio sve donatorski.

Prof. Blazinia

Predsjednica SDMSH Gda Danica ESkiee odrzala je predavanje na temu Neovisnog
Zivljenja gdje su nasi elanovi pokazali veliki interes te s toga planiramo nastavak takvih
dogadanja.

Neovisno Zivljenje

Nasi elanovi sudjelovali su na VII Simpoziju oboljelih od MS-a koje je organizirala
krovna udruga SDMSH s temom «Zene i MS» odrzan u Selcu. Tri dana druzenja i
steéenog novog iskustva uvelike pridonosi kreiranju Zivota oboljelih od MS-a.

Predavanja



Gostovali smo u Medimurskoj i Koprivnieko — Krizevaekoj Zupaniji na sportskim
susretima osoba oboljelih od MS-a gdje smo osim dobre zabave stekli mnoga nova
poznanstva, razmijenili svoja iskustva, dijelili i primali savjete.

U druStvu multiple skleroze U druStvu multiple skleroze
Medimurske Zupanije Koprivniéko - krizevaeke Zupanije

Sudjelovali smo na svim vaznim dogadajima u Zupaniji, obiljezili sve vazne datume za
osobe s invaliditetom, bili prisutni u lokalnim tiskanim i elektronskim medijima, bili smo
glasni sjasnim ciljem, Sto se na kraju pokazalo pozitivho za nas.

Zahvaljujemo svima koji su ulozili svoj trud i vrijeme te na bilo koji drugi naein doprinijeli
da DMSKZZ danas bude prepoznatljivo i koje radi za dobrobit svakog élana a i za $iru
zajednicu.

Stoga pozivamo sve élanove, sve koji su oboljeli od MS-a da dodu na naSa druzenja,
radionice i savjetovaliSta jer zajedno smo jaei i uspjesniji.

Nova adresa:

Drustvo multiple skleroze Krapinsko - zagorske zupanije

Trg D. Domjanisea 6

49210 Zabok

Tel/lFax 049221973

E-mail: dms_krapina@sdmsh.org
dms.zagorje@email.t-com.hr

web: www.dmskzz.hr

HVALA!!



DMS OSJEEKO - BARANJSKE ZUPANIJE

Tatjana Softa, predsjednica DMS OBZ

Svim élanovima nasih Drustava, kao i djelatnicima, u ime élanova DMS OBZ kao i
svoje osobno Zelim puno zdravlja,sreaee, ljubavii mira u 2009.godini.

Dana, 31.svibnja 2008.,0drzana je l1zborna skupstina naseg DruStva, na kojoj su
imenovani-

Tatjana Softa ,za predsjednicu DrusStva te (po abecednom redu)Marica Harci, Mirjana
Jezovita, Franjo Kardo$ i Lidija Sambolec , za elanove Predsjednistva.

Tijekom proteklog razdoblja-Zelimo izraziti zadovoljstvo zbog uspjeSnog provodenja
Projekta ,,Osobni asistent“,u koji su ,od 1.srpnja '08.g.,ukljueene tri elanice s podrueja
cijele zupanije.U pismenom obrageanju elanovima poeetkom svake godine,lane smo
pozvali eélanove kojima je potreban takov oblik pomoeei i koji je dakako Zele,da nam se
jave. Od 5 zainteresiranih élanova uvjete su zadovoljavali,nazalost, samo 3. Imamo
naznake da se na predstojeaei natjeeaj MOBS-a, Zele prijaviti joS tri élana,kojima smo
poslali preslik zadnjeg natjeéaja-uvjeta i potrebne dokumentacije, kako ih objava
oeekivanog natjeeaja MOBS-a-za osobne asistente, ne bi doeekala
nespremne.Nadamo se da aee svi zainteresirani ispuniti uvjete i tako olakSati sebi i
obiteljima nezavidnu svakodnevicu.

lako je na VII. Simpoziju,u Selcima, sudjelovao mali broj nasih élanova-svi oni koji su
otiSli na spomenuti Simpozij vratili su se izrazito zadovoljni, no, i potreseni prometnom
nesreaeom koja se dogodila nasSoj dragoj Suzani, Gabrijeli i Jadranki. Njihov oporavak i
povratak u ,normalnu“koloteeinu i svakodnevicu sve nas je jako obradovao.

U 18.listopad, Grad Osijek je organizirao prezentaciju svih udruga koje pokrivaju
podruéje socijalno zdravstvenog rada. Tako smo i mi, pored radova kreativne radionice
koju vodi mlada prof.hrvatske knjizevnostiilikovnog odgoja, izloZzili informativni materijal
kako o radu naSeg DruStva i Saveza, tako i 0 samoj bolesti. Unatoe pravom jesenjem
danu-kiSii hladnoeei, odziv udruga i gradanstva bio je van oéekivanja.

0l1.prosinca,u prostorijama Gradske Eetvrti, koje su nam date na raspolaganje za
potrebe provodenja razliéitih aktivnhosti(po dogovoru),kroz druzenje obiljezili smo i Dan
invalida.Tom prigodom pozvali smo zainteresirane élanove da se pridruze dvjema
elanicama PredsjedniStva (troje je bilo opravdano sprijeéeno), na istoimenoj proslavi
organiziranoj, od strane SOl OBZ, za udruge invalida sa podruéja Zupanije. Ista se
odrzavala, 03.prosinca, u restoranu ,Copacabana“.Tom prigodom,veeeri su se pored
gradskih duznosnika, predstavnika mnogobrojnih udruga invalida, pridruzile i osobe
zasluzne za boljitak invalida.U prigodom programu, proéitana je i pjesma naSe elanice (i
elanice PredsjedniStva) Mirjane JeZovite, koja ju nazalost, zbog ne moguaenosti dolaska,
nije mogla osobno govaoriti.

Dana 29.prosinca, odrZzano je i naSe posljednje druzenje, u 2008.g. Uz domjenak, dobro
i veselo drustvo, (pre)brzo su proSla 3 sata.

S postovanjem uz srdaean pozdrav svim élanovima Saveza.



DMS BJELOVARSKO - BILOGORSKE ZUPANIJE

Milijana Veriee, tajnica DMS BBZ

U protekloj 2008. godini proveli smo mnoge projektne i programske aktivnosti s

ciliem poboljSanja i unapredenja kvalitete Zivota svih naSih élanova kao i élanova
njihovih obitelji.

Projekt »Edukacijom i aktivhostima do zdravlja»  za koji nam je odobrena financijska
potpora od strane Ministarstva zdravstva i socijalne skrbi proveli smo u partnerstvu s
Centrom za socijalnu skrb Bjelovar i u cijelosti realizirali u mjesecu veljaéi 2008.g.

Projekt neovisnog Zivljenja ,Osobni asistent za osobe oboljele od MS-a“ u
kontinuitetu provodimo od mjeseca svibnja 2006.g. Projekt je financiran je od strane
MOBMS-a, a u 2008. godini broj korisnika poveaean je na 5 osoba. Radi se o naSih pet
nepokretnih elanova kojima njihovi osobni asistenti pomazu u obavljanju svakodnevnih
aktivnostl.

Trogodisnji program ,,Osnazivanje osoba oboljelih od MS-a za zivot u lokalnoj
zajednici¥z financiran je od strane MZSS. Drugu godinu programa uspjeSno smo
realizirali u mjesecu lipnju 2008.g. U tijeku je provedba treaee godine programa.

Za Projekt »Unapredenje kvalitete Zivota Zena oboljelih od MS-a  » odobrena nam je
financijska potpora od strane Ministarstva obitelji, branitelja i medugeneracijske
solidarnosti. S provedbom projekta krenuli smo u mjesecu listopadu 2008.g., a u
potpunosti garealiziralido 31.12.2008.9.

Osnovna djelatnost udruge  za razdoblje 01.08.2008.-31.12.2008. financirana je na
temelju projekta odobrenog od strane Ministarstva zdravstva i socijalne skrbi

Veeae u sijeénju 2008.g. organizirano je prvo edukativno predavanje i savjetovanje

na temu ,Dodaci prehrani i MS “ koje je za nade élanove odrzala gda. Zeljka
Fereneak, mg. farmacije.

»Pravilnaizdrava prehrana kod oboljelih od MS-a“ tema je predavanja koje nam je
pripremilaiodrzala predsjednica DruStva gda. Burda Mieki.

22.01.2008., Z Ferenéak, «Dodaci prehrani i MS» 25.02.2008., b. Miéki, «Pravilna prehrana i MS»



Kako bi nas8i elanovi kvalitetno provodili svoje slobodno vrijeme redovno smo provodili
druZenja elanova, kreativne radionice i niz tematskih radionica koje su osmislili i odrzali
sami elanovi.

Kreativne radionice

GrubisSno Polje, 29.04.2008., tematska radionica Daruvar, 09.02.2008., druZzenje mladih élanova

S cillem osposobljavanja oboljelih osoba za nadvladavanje Zivotnih kriza i pozitivan
angazman u drustvu, u Bjelovaru je odrzan seminar na temu ,Kako se nositi s
nerazumijevanjem okoline“. Seminar je utemeljen na modelu duhovne pomoag,
nazvanom Hagioterapija kojeg je utemeljio prof. dr. Tomislav Ivaneise Odrzan je
08.05.2008. pod struenim vodstvom K. Ralbovski, hagioasistenta iz Centra za duhovnu
pomoee iz Zagreba.

U Daruvaru 29.05.2008. veleeasni B. Gelemanoviee odrzao je predavanje i radionicu
,Lurd—mjesto nade" za elanove DMS BBZ i élanove udruge invalida Daruvar.

09.06.2008. odrZzana su dva predavanja i savjetovanja pod struénim vodstvom
djelatnica Obiteljskog centra BBZ, K. Kanis, psiholog i Lj. Maléigg soc. radnik. Teme:
,Obitelj i MS*, ,Pravai povlastice osoba s invaliditetom®. Suradnja s Obiteljskim centrom
BBZ rezultirala je odrzavanjem ovih predavanja.

Tijekom 2008.g. tajnica DMS BBZ M. Verize sudjelovala je na edukacijama organiziranim
od strane Grada Bjelovara, SOIH-a i Saveza druStava multiple skleroze Hrvatske.



Daruvar,29.05.2008.,vle. Gelemanovise Bjelovar,23.04.2008., edukacija SOIH-a za projekt
.Lurd-mjesto nade“ ,Osobni asistent’

Redovno smo posjeeeivali oboljele, prema potrebama pruzali im pomoae pri ostvarivanju
prava i povlastica, informirali ih i savjetovali, te im prilikom posjeta uruéivali vitaminske
preparate. Prikupljali smo informacije i ideje te medusobno suradivali u svrhu izdavanja
drugog po redu Biltena Drustva MS BBZ putem kojeg smo upoznali javnosti s
aktivnostima i cjelokupnom radu udruge. S cillem odrZzavanja i unapredenja opaeeg
zdravstvenog stanja oboljelih osoba organizirali smo za njih medicinsku gimnastiku i
prilagodene masaze, uz angazman fizioterapeuta.S velikim zadovoljstvom smo se
odazvali na dva sportsko-rekreacijska susreta gdje su naSi elanovi u nekoliko disciplina
osvojili prva mjesta. Ples i zabava bili su sastavni dio ovih sportskih druzenja.

Sv. Martin na Muri, sportsko-rekreacijski susret
26.09.2008. sveeano smo obiljezili Dan MS-a uz tematsku radionicu koju je za nas

pripremila naSa élanica Ljiljana Jurkoviee Uslijedilo je ugodno druZenje uz prigodnu
zakusku.

Bjelovar, 26.09.2008. obiljezavanje Dana MS-a



Eetrnaest élanica naseg Drustva prisustvovalo je 7. Simpoziju oboljelih od MS-a
odrzanom u Selcu. Prijevoz su nam osigurali Grad Bjelovar i Bjelovarsko-bilogorska
Zupanija.

Selce, 03.-05.10.2008., Simpozij oboljelih od MS-a ,Zene i MS*

Medunarodni dan osoba s invaliditetom obiljezili smo 01.12.2008. uz struéna predavanja dr.
Snjezane KoSeé iz podruéja fizijatrije na temu %2Uloga fizikalne medicine i rehabilitacije kod
oboljelih od MS-a % doktora Vinka Eatipovieea iz podruéja psihijatrije na temu ¥2Kako se nositi
sa stresom %

U Zelji da ovaj dan uz edukaciju obiljezimo i uz zabavu, odazvali smo se pozivu Udruge
invalida Bjelovar i prisustvovali druzenju svih élanova udruga osoba s invaliditetom s

podruéja grada Bjelovara odrzanom dana 03.12.2008.g. Ovom prilikom izlozili smo i ruéne
radove naSih élanova izradene na kreativnim radionicama.

Bjelovar, 01.12.2008., struéna predavanja: dr. Ko3eé, dr. Eatipoviae

Bjelovar, 03.12.2008., obiljeZavanje Dana osoba s invaliditetom



Kroz cijelu 2008. godinu nas rad je bio izuzetno
dobro medijski popraaeen. Uspostavili smo odlienu
suradnju s medijima kako bi putem medijske
prezentacije senzibilizirali

javnost, ukazali na probleme i potrebe osoba
oboljelih od MS-a, upoznavali javnost s projektima
I aktivnostima udruge. Sudjelovali smo u radijskim
emisijama, predsjednica, tajnica i dvije élanice
snimile su polusatnu TV emisiju koja je emitirana u
prosincu 2008.g. na NET televiziji, emitirane su
reportaze s naSih aktivnosti, te je objavljeno
nekoliko novinskih élanaka u lokalnim u lokalnim
tjiednicima.

Od 16.-20. prosinca 2008.g. na bjelovarskoj
gradskoj trznici izlozili smo kreativne radove nasih
elanova putem prodajno-izloZzbenog Standa.
BoZieeno druzenje organiziralismo 22.12.2008.9. u
restoranu «Senoa». Nakon prigodne tematske
radionice uslijedilo je druzenje uz blagdanski
ugoda;.

prodajno-izlozbeni Stand

Bjelovar, 22.12.2008., BoZigeno druzenje élanova
Prepoznavsi nas rad, u 2008. godini potporu su nam pruzili mnogi donatori, gradovi i
opéeeine te nasivolonteri.

SVIMA NJIMA OD SRCA ZAHVALJUJEMO | ZELIMO USPJESNU NOVU 2009.
GODINU!



DMS VARAZDINSKE ZUPANIJE

Irena Vrdoljak, predsjednica DMS VZ

O RADU DRUSTVA

Polovicom godine 30.06.2008. zavrSila je druga godina provodenja programa
,Osnazivanje oboljelih u Drustvu multiple skleroze Varazdinske zupanije. TrogodiSnji
program je najveseim dijelom financiran od Ministarstva zdravstva i socijalne skrbi, te od
lokalne samouprave. Unutar programa se provode slijedeaei projekti:

- kreativnaradionica—svaku srijedu od 15 sati

- psihoterapijska grupa —svakiéetvrtaku17:30

- medicinska gimnastika — ponedjeljaki srijeda u 17:30 u Varazdinu, utorkom i

petak u 18:00 u Ludbregu

- predavanja—po dogovoru sa predavaeima

- terapijaUZV po Seltzeru—po dogovoru u Varazdinu i Ludbregu
Poéetkom treseeg mjeseca otvoren je klub u Ludbregu.
Tokom travnja Drustvo sudjeluje u Zagrebu na edukaciji za bazu podataka — od proljeaea
samiodrzavamo i azuriramo bazu podataka o élanovima Drustva.

Izborna skupstina DruStva odrzana je 04.06.2008. godine. Izabrana su tijela upravljanja
za slijedeaei eetverogodiSnji mandat: Predsjedritvo DruStva: Irena Vrdoljak —
predsjednica DrusStva, Danica Geriae, Irena Kokijer, Ljiljlana Krgec, Bosiljka Tepes, koja
jei blagajnica Drustva. Nadzorni odbor: Samir Abdul Jalil, Ksenija Kozuliee i Irma Keretize.
Stegovni sud: Marija Grobenski, Perunka Kolariee i Draenka Sambolec.

Na zajedniekoj sjednici starog i novog PredsjedniStva izabrani su delegati u Skupstinu
Saveza DMS Hrvatske: Ksenija Herceg — élan Drustva, Irena Kokijer — élan
PredsjedniStvailrena Vrdoljak — predsjednica DrusStva.

U éetrvtom mijesecu 2008. prof. Ljiljlana Husnjak, psiholog-psihoterapeut odrzala
predavanje-radionicu za élanove obitelji oboljelih sa temom ,Obitelji multipla skleroza“
0d 09.-10. 05. 2008. - ponovno sudjelujemo na na Sajmu zdravlja u Varazdinu.

Prosle 2008. godine trima elanicama DruStva omogueeili smo usluge osobnog asistenta.
Veee ove godine ima bar joS dvoje zainteresiranih za usluge osobniog &istenta.
Poeetkom sedmog mjeseca u DruStvu je gostovao psiholog, prof- Borisa BlazZinize.

Desetak Zena, naSih élanica, u dobi izmedu 40 i 49 godina, obavilo je mamografski
pregled na pokretnom mamografu u okviri akcije ,Moj prvi mamograf‘, poéeetkom
devetog mjeseca 2008. godine.. Na pozivu za sudjelovanje u akciji, zahvaljujemo,
Mammae klubu Varazdin.

Osam élanica sudjelovalo na 7. Simpoziju oboljelih od multiple skleroze sa temom ,Zene
i multipla skleroza“ u Selcu od 3. — 5. 10. 2008. Dvije élanice su napisale rad na temu
simpozija, koji su objavljeni u zborniku.

Poéetkom 10. Mjeseca 2008. — ponovo se poeinje odrzavati debatni klub za mlade
finamciran od MOBMS-a.

Poéetkom jedanaestog mjeseca,poeinjeinfo-edukacija kao dio projekta ,Edukacijom do
veaeih moguaenosti— napredni teéaj. Uspfo ga zavrSava devet élanova DruStva
Tokom 11.112. mjeseca—takoder kao dio projekta ,,Edukacijom do veaeih moguaenosti*,



obislo se je desetak élanova, tezem pokretnih i nepokretnih, a koji su udaljeni od sjediSa
Drustva. Tom prigodom darivani su prigodnim poklonima, te upoznati sa Konvencijom i
Nacionalnoj strategiji

19.12.2008. odrzano je blagdansko druZenje u prostorijama Drustva. Elanovi su
darivani prigodnim poklonima.

Ljeto su obiljezili razni sportski susreti:

- 1.06.2008. Osijek — 7. Sportsko-rekreativni susreti ,Kopakabana 2008“ u
organizaciji Savezainvalida osjeéko-baranjske Zupanije*

- 11.07.2008. Virje — sportsko — rekreativni susreti osoba is invaliditetom oboljelih
od multiple skleroze , Virje 2008“, u organizaciji Drustva multiple sklleroza
Koprivnieko-krizevaeke zZupanije

- 05.09.2008. KonjSeeina — meduzupanijskisportski susreti osoba oboljelih od
multiple skleroze , KonjSaeina 2008“ u organizaciji Drgtva multiple skleroze
Krapinsko- zagorske zupanije

Sa otvaranja Kluba u Ludbregu - OZujak 2008. Info edukacija élanova

Sa obiljezavanja Medunarodnog dana osoba s invaliditetom
3.12.2008. - Irena Vrdoljak - predsjednica, Ema MozZaniee - osobni asistent,
Ksenija Kozulige - korisnica OA



OSOBE S INVALIDITETOM TURISTI GRADA
CRIKVENICE

Danica ESkiee, predsjednica SDMSH

U sklopu odvijanja VII hrvatskog simpozija ,Zene i multipla skleroza u Selcu
odrzana je uliena manifestacija pod nazivom Osobe s invaliditetom turisti grada
Crikvenice, pod Pokroviteljstvom Grada Crikvenice i kao suorganizatora
Udruge invalida grada Crikvenice.

Manifestacija je doprinos obiljezavanju 300- godiSnjice turizma grada Crikvenice.
Istom smo htjeli vidjeti da li su i osobe s invaliditetom ravnopravni ostalim
turistima.

Ono Sto zasigurno mozemo reaei da je grad Crikv  enica jedan od rijetkih turistiekih
destinacija koji ima plazu za osobe s invaliditetom, no kako su osobe s
invaliditetom prosle, kada su htjele obisei neke znamenitosti grada ili obaviti nek u
od kupniji koje su sastavni dio zivota  gradanai turista u gradu u kojemu provode
godi Snjiodmor, patako i osoba s invaliditetom:

Zajednieki dolazak uéesnika manifestacije na autobusni kolodvor, prema programu.

Odmah se uoéava da nema spustenih rubnika za prelazak osoba u invalidskim kolicima

na prostor namijenjen za kretanje pjeSaka, veae put ka daljnjoj destinaciji mora
nastavljati po prostoru za kretnje autobusa i drugih vozila; jednom rije€ju, cestom. Hm,

nesigurno za obiénog pjeSaka, a osoba s invaliditetom mora biti jako hrabra ili imati

pratnju, a tek kada je turistieka sezona, ostaje ona stara; Tko voli, neka izvoli! Odnosno

na vlastitu odgovornost.



Tom istom cestom kolona je krenula, ali ne na vlastitu odgovornost, veae smo imali
osiguran prolazak od strane policije, (promet je tim dijelom kojim smo prolazili bio

obustavljen) alinameaee se pitanje tko bi obustavio pomet za svaku osobu s invaliditetom
koja bi Zeljela doaei na ljetovanje i to joS medugradskim prijevozom, moZzda nitko niti ne
misli da bi se mito usudili, ali dragi struenjaci za turizam, mi to mozemo i zelimo, na Vama

je danam to omogueeite, i eto nas u VasSe gradove na ljetovanje.

|z priloZenoga se vidi da su osobe s invaliditetom vesele, po nieemu se ne razlikuju od
ostalih turista, samo Sto se a njihovo kretanje po turistiekim destinacijama mora zatvoriti
promet kako bi bili osigurani od napada ,nervoznih vozaéa“ kojima bi smetali na cesti.

NaSe ,istrazivanje“konaéno je uspjelo, spusteni rubnik na pjeSaekom prijelazu za
nesmetano kretanje osoba s invaliditetom po nogostupu. Ali idemo dalje, zelimo obauviti
neke od svojih transakcija, FINA, znaéajna institucija koja ham upravo na sve strane
nudi svoje usluge.



HVALA, ali ja sam u invalidskim kolicima, kako da ja koristim te VaSe usluge ovome
gradu, kao turistikao stanovnik ovoga grada.

Ovdje ne vrijedi ona ,omoguseimo osobama s invaliditetom nesmetan pristup
institucijama.........

Razmislite kada eete ispoStovati haSa prava, pa valjda ne mislite da usluge koje nam
nudite obavljamo na ulici, kao Sto su se to neke institucije domislile pa to i javno
naglasSavaju ,mi eeemo izaaei u susret svakoj osobi s invaliditetom, neka samo pozove,
nasi sluzbenici su spremni prilagoditi se osobi s invaliditetom.

Ironije nikada dosta.

Adresa koji ispisuju udruge osoba s invaliditetom, HVIDRA- grada Crikvenice, Udruga
invalida grada Crikvenice, tko tu moZe doeei osim zdravih osoba, uposlenici ili elanovi
obitelji osoba s invaliditetom.

Pa eemu sluZe udruge osoba s invaliditetom, za nas ili neke koji aee govoriti u nase ime.
Molim Vas, gradski ,oci“, dostaironije, primite se ,posla“ovo odmah rjeSavajte.

Zelimo kontrolirati svoje novce, prvo pitajte banku da li to kod njih moZete, fiziéki, dakle
morate se predstaviti prvo natelefon i rezei ,ja sam osoba s invaliditetom, Zelim biti klijent
Vase banke, u invalidskim sam kolicima, ili koristim neka od ortopedskih pomagala,
imam li pristup VaSoj banci“ ako s druge strane éujete, pa nismo ba$ pristupaéni, ali Vam
mozemo ponuditi da umjesto Vas obavlja Vas zakonski zastupnik ili opunomoeaeena
osoba, ili Vas osobni bankar moze izagei pa Vam pomoaei da obavljate svoje poslove jer mi
bas Zelimo da budete nas klijent, znate mi puno dajemo za osobe s invaliditetom, mi smo
jako socijalno osijetljivi...." Zahvalimo toj banci: Hvala, ali ja Zelim biti klijent banke koja
nije samo deklarativno socijalno osjetljiva, ja Zelim biti klijent banke koja to i pokazuje,
time Sto mi je osigurala pristupaénost svojih prostor.



Zavod za mirovinsko osiguranje grada Crikvenice, pa po ovome niti jedna osoba s
invaliditetom grada Crikvenice nije u mirovini, ili su mirovine dobili slikajusei se uz
medicinsku dokumentaciju, malo humora, nikada dosta kada se piSe o pristupaénosti za
osobe sinvaliditetom........

Knjizara i papirnica, opa i tu imam neke radnje obaviti, trebam kupiti upravo neke

obrasce za ostvarivanje mojih prava po osnovi invaliditeta, pa tako su mi i rekli ,na

propisanom obrascu® dostavite, ja dobro znam Sto trebam i to zelim kupiti, lakSe aeu ja to
objasniti prodavaeici nego moja.................. Ali drugi puta mi je bolje da nekoga

zamolim da mi kupi obrasce pa makar i krive da mi donese, jer ja ionako ne mogu do

prodavaeice/ea. Bas njih briga koliko @eu ja vrsta obrazaca kupiti dok ne dobijem pravi,
paionako oni koStaju samo par kuna, pa Sto ako ih bacim.



Ljekarna, pai, bankomat Zagrebaéke banke, mjesto u koje svaka osoba s invaliditetom

s osmjehom gleda, ali samo gleda u ovome gradu ove dvije vazne destinacije i za
gradane i za turiste sigurno ne izazivaju osmjeh na licu. Ako se dobro pogleda
fotografija, dolazi se do zakljueka da nisu po mjeri éovjeka, a kamo li osobe s
invaliditetom. Tko o njima vodi brigu, vazno da se zaraduje a ne da bude i po mjeri
eovjeka, a kamo li osoba s invaliditetom. Ta mi smo tako vazni da eee svatko tko nas treba
nazei naéina da kod nas potroSi novac, a osobe s invaliditetom aee po onome veee
poznatome, molim te otidi mi u ljekarnu kupi mi ovaj lijek, vitamin, eto ti kutijica, saeuvao
sam je da imam primjer da mi ne kupi$ neki drugi, pa da moras iaei ponovo mijenjati ili ne
dajboze da ne priznaju zamjenu pa ga moram baciti ko ono nedavno......

U naSem Stilu, svemu smo se lijepo nasmijali. Dobro drzavi koja ima osobe s
invaliditetom koji se ,smiju na svoj raéun“ to je dobro za njihovo zdravlje, porueuju nam
razni psihijatri i psiholozi, pa i naSi neurolozi nam kazu budite veseli, smijte se, veselite
se lakSe aeete se nositi s boleSeeu, invaliditetom. Samo, nitko nam ne kaze eemu da se
smijemo. Ova organizirana manifestacija bila je i osmiSljena zato da se malo
nasmijemo, mozda i upozorimo, a do koga aee doaei naSe upozorenje, ti nisu bili s nama,
tako da ipak ostaje ona prvobitna konstatacija da se zZelimo zabavljati, smijati ,na nas
raeun”.

Za kraj, bilo je dosta smijeha na ,vlastiti raéun“ ovo nas je ipak umorilo, vidi se to na
naSim licima, polako vraeajuaei s na poéetnu turistieku destinaciju Autobusni kolodvor,
malo se kome smijalo. Ostaje nasa tuzna, mi smo ipak osobe s invaliditetom, oboljeli od
multiple skleroze, nama je sve ovo preteSko, moramo se boriti, govoreeei, piSuaei svima
mjerodavnima koliko nam je vazno da u svome okruzenju u kojemu zivimo ili boravimo
kao turistiimamo pristupaéan i dostupan okoli. Zelimo Zivjeti, smijati se, a ne ,na vlastiti
raeun” toga je dosta, Zelimo se smijati ljepoti grada i dobroti ljudi koji nas okruzuju, i
nama upravo prilagoduju Zivot, ne stoga Sto su socijalno osjetljivi, veae iz razloga Sto nas
osjeaeaju kao ravnopravne gradane, turiste............

Hvala gradu Crikvenici Sto je obustavila promet kako bismo mogli ispriéati jednu
prieu, bez togaine bibilo priee.



BOL KOD ZENA S MULTIPLOM SKLEROZOM

Dr. sc. Marijana Bras, dr. med., psihijatar
Klinika za psiholoSku medicinu, KBC Zagreb

Maja Boban, prof., psiholog

Najveaea greSka u lijeeenju bolesti je postojanje lijeénika za tijelo i
lijeenika za dusu, iako se tijeloi du Sa ne mogu razdvojiti.
Platon

lako se multipla skeroza (MS) najeeSaee povezuje sa simptomima slabosti i motoriekim
problemima, jedan od najéeSeeih simptoma kod ovih bolesnika je bol. JoS prije
dvadesetak godina éak su i brojni struenjaci naglasSavali da MS uzrokuje brojne
poteSkoaee, ali neibol, Sto je zaista bila kriva pretpostavka.

Suvremena epidemioloska istrazivanja ukazuju da oko 70% bolesnika s MS ima
iskustvo boli, a eak je 50% ispitanika imalo simptome boli tijekom samog istraZivanja.
Sve je viSe neuroznanstvenih spoznaja o uzrocima boli kod oboljelih od MS. Boni su
simptomi kod ovih bolesnika eesto difuzni i prisutni istovremeno u viSe dijelova tijela, a
intenzitet boli mijenja se tijekom vremena bez prisutnosti jasnih uzroka.

Zene s MS eéesto teSko opisuju bol, tako da ju ponekad opisuju sliénom zubobolji,
ponekad kao zarenje, a ponekad kao vrlo intenzivnu senzaciju pritiska. Bethoux opisuje
ovu bol kao ,iluziju kreiranu od strane Ziveanog sustava“, kada Zivci Salju bolne signale
bez jasnog razloga. lako je bol uobieajen problem kod Zena s MS, éesto se 0 njoj ne
govori tijekom pregleda, tako da je potreban puno direktivniji pristup u cilju dobivanja
adekvatnih informacija od bolesnika.

Veeeina Zena s MS ima viSe od jedan bolnih sindroma, najeeSaekombinaciju disestezija,
glavobolju, a eesto i krizobolju i bolove u miSiseima i zglobovima. Bol kod Zena s MS moze
se klasificirati u eetiri dijagnostieki i terapijski relevantne kategorije: neuropatsku bol
direktno povezanu s MS-om, bol indirektno povezanu s MS-om, bol povezanu s
ljeéenjem MS (npr. sistemske nuspojave interferona u vidu mialgija ili glavobolja) i bol
koja nije uopeee povezana s MS-om. Boni paroksizmalni simptomi kao Sto su neuralgija
trigeminusa ili bolni toniéki spazmi se lijeée antiepilepticima kao prvim izborom
(gabapentin, pregabalin, karbamazepin, lamotrigin itd.), a bolne Zareaee disestezije
antidepresivima (TCA, dualni antidepresivi) ili antiepilepticima. U cilju smanjenja
nuspojava, eesto je korisna racionalna polifarmacija. Veliku vaznost ima i fizikalna
terapija, kao i antispastiéki lijekovi.

Kroniena je bol jedan od najegzaktnijin primjera medupovezanosti tjelesnog,
emocionalnog, socijalnog i duhovnog u kliniekoj medicini. Danas smo svjedoci gotovo
svakodnevnih novih neuroznanstvenih spoznaja o utjecaju psiholoskih faktora na
percepciju boli i vice versa, a Sto ima znaeajan utjecaj na razvoj novih multimodalnih i
multidiciplinarnih terapijskih opcija. U ovom su kontekstu izrazito vazne i nove spoznaje
0 spolnim razlikama u percepciji boli i medudjelovanju boli i psiholoskih faktora kod
musSkaraca i zena. Uoeeno je da zene imaju eeSae multiple bolne sindrome ponavljajuaai
idugotrajniju bol, aliida se Zene brze oporavljaju nakon boli, brze traze pomoazbog boli i
manje dozvoljavaju da bol ,upravlja njihovim Zivotima®“.



Suvremena neurobiolopska istrazivanja ukazuju na vaznost gena, spolnih hormona i
strukturalnih razlika u CNS-u u spolnim razlikama u kroniénoj boli, kao i na razlieito
djelovanje endogenog opioidnog sustava kod muskaraca i Zena, a $to je vaZzno u izboru
optimalnih terapijskih strategija koje bi trebale biti spolno-specifiéne.

Kroniéna bol i psihieki poremeaaji kod Zena su na svim razinama jako isprepleteni, jer
gotovo da nema psihijatrijskog poremeaaja bez kroniene boli kao moguaeg simptoma, a
istovremeno je kod velikog broja Zena s kroniénom boli prisutna komorbiditetna
psihijatrijska simptomatologija. Tako suvremena literatura sve viSe ukazuje na
povezanost izmedu depresije i kroniene boli, kako na neurobiologijskoj, tako i na
kliniekoj razini. Depresija je puno eeSaa kod Zena s kronienom boli nego u opa®j
populaciji, Sto je potvrdeno brojnim istrazivanjima. S druge strane, medu vegetativnhim i
somatskim simptomima depresije, bol je na drugom mjestu, nakon nesanice. Prisutnost
depresije pogorSava ostale medicinske bolesti, interferira s terapijom i pojaéava
negativan utjecaj na kvalitetu Zivota bolesnika. Depresija kod Zena s kronienom boli
povezana je takoder s veaeim intenzitetom boli, duzim trajanjem boli, manjom Zivotnom
kontrolom, koriStenjem pasivnih strategija suoeavanja, eesto prijevremenom
invalidskom mirovinom i intenzivnijim bolnim ponasanjem. Zene s kroniénom boli imaju
poveaeanu razinu anksioznih simptomai anksioznih poremeeaeaja. Kod Zzena s kroniénom
boli, prisutan je cijeli spektar anksioznih poremeaeaja, i svi imaju veaeu prevalenciju u
odnosu na opaeu populaciju, ukljuéujuaei generalizirani anksiozni poremeeeaj, poremezsea;
prilagodbe sa anskioznim simptomima, obuzeto-prisilni poremeaeaj, agorafobiju, panieni
poremeaeaj, PTSP idr. S druge pak strane, anksiozni simptomi i poremeaeaji povezani su
s visokom razinom somatskih preokupacija i tjelesnih simptoma, pa tako i s boli.
Obzirom na prije spomenuto, jasno je daje u lijeéenju Zena sMS i kronienom bolivazna
uloga psihijatra, koji mora primjeniti integralno psihijatrijsko lijeéenje u smislu
kombinacije farmakoterapijskih, psihoterapijskih i socioterapijskih intervencija, a u cilju
smanjenja boli, lijeéenja psihijatrijskog komorbiditeta, i sveobuhvatne pomoaei Zeni u
cilju lakSeg noSenja s problemima s kojima je suoéena.

Uz to, suradni psihijatar ostalim éanovima tima mora pomoaei u razumijevanju
psiholoSke dimenzije boli kod svakog pojedinog pacijenta, uz edukaciju ostalih
zdravstvenih profesionalaca o odredenim terapijskim intervencijama koje oni sami
kasnije mogu provoditi. U sklopu procjene bolesnice, izrazito je vazan dobar
psihijatrijski intervju tijekom jednog ili viSe susreta, nakon eega stvaramo
konceptualizaciu sluéaja i odredujemo terapijski plan. Detaljna procjena pomaZze
terapeutu u razumijevanju dozivljaja boli kod individualne pacijentice. Vazni elementi
tijekom procjene su i dnevnici boli, samo-ocjenski instrumenti, procjena dozivljaja
bolesti i ponaSanja povezanog s boli. Takoder je vazno analizirati i reakcije drugih na
bolestikroniénu bol kod pacijenta, te utjecaj kroniene boli na radno, obiteljsko i socijalno
funkcioniranje pacijenta. Cjelovita slika ponaSanja vezanog uz bol ukljueuje analizu
kognitivnog stila i razine funkcioniranja, afektivhog statusa i ponasanja. Kod procjene
Zene s kronienom boli, jako je vazno procjeniti vjestine suoeavanja sa istom (coping), a
koje uvijek ukljueuju dva glavna zadatka: noSenje sa afektom ili emocionalnim stanjima,
te planiranje i rjeSavanje problema. VjeStine suoéavanja s boli ukljuéuju kognitivhe
strategije (,Ja se mogu nositi s tim“) i bihevioralne strategije kao $to su npr. pojaéavanje
ilismanjenje odredenih aktivnosti (odmor, vjezbe..). Brojna istraZivanja ukazuju nato da
su vjerovanja bolesnika o boli i strategije noSenja s istom povezane s intenzitetom bolii
tjelesnim funkcioniranjem.

Kod zene s MS i boli psihijatar see primjenjivati psihofarmake bilo kao adjuvantnu
(pomoeenu) analgetsku terapiju, ili kao specifienu terapiju za lijeéenje psihijatrijskog
komorbiditeta. Buduaei da su se odredeni psihofarmaci pokazali i kao analgetici,
potrebno je pravo umijeaee u njihovom optimalnom propisivanju, a osobito u kombinaciji
sa analgeticima, gdje su moguaee neugodne interakcije. Danas je dakle naglasak na tzv.
racionalnoj polifarmaciji.



Termin ,adjuvantni analgetici“ opisuje one psihotropne lijekove eija primarna indikacija

nije bol, ali su analgetici u odredenim stanjima, a uz to lijeee i psihijatrijski komorbiditet.

Psihofarmaci kao adjuvantna terapija postaju sve znaeajnija skupina lijekova, korisna

kako zbog mogueeeg smanjenja doza opioida i drugih analgetika, tako i zbog njihove
dokazane efikasnosti u odredenim bolnim entitetima.

Vrlo eesto vidimo da lijeenici propustaju upotrebu adjuvantnih analgetika, koji imaju
viSestruko korisna djelovanja u odredenim kroniénim bolnim stanjima sa ili bez
psihijatrijskog komorbiditeta. Obzirom da je kroniéna bol psihosomatski poremeaeaj,
psihoterapijske intervencije trebaju biti sastavni dio terapije, u cilju smanjenja same
boli, kao i djelovanja na prisutni psihijatrijski komorbiditet.

Potrebno je odmah naglasiti da je bez obzira na strukturu pojedine psihoterapijske
tehnike kljuéan odnos terapeuta i bolesnika, pa svi zdravstveni profesionalci koji
sudjeluju u lijeeenju bolesnika s kronienom boli moraju biti educirani 0 znaéenju ovoga
odnosa.

Psihoedukacija je izrazito vazan dio u lijeéenju Zenas MS i kronienom boli, a osobito je
prikladna jer se moze provoditi na svim razinama (individualno, grupnom putem
multimedijalnih prikaza), i od strane svih zdravstvenih profesionalaca. To je proces kroz
koji se pacijentica upozanje sa kronienom boli, njezinim lijeeenjem i prevencijom
realpsa.

U zakljueku moZemo naglasiti da je u lijeéenju Zena s MS i kroniénom boli potrebno
pravovremeno prepoznati i lijeéiti éesto pridruzene psihijatrijske poremeaaje. Efikasno
lijeéenje boli ovisi o prikladnoj primjeni raznih terapijskih intervencija prilagodenih
individualnim potrebama pacijenta. Najbolji pristup u lijeéenju bolesnika svakako je onaj
multidisciplinarni, s detaljnom zajedniékom procjenom pacijenta, formulacijom sluéaja i
odredivanjem terapijskog plana, prieemu je vazna uloga suradnog (liaison) psihijatra.






