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CILJANE
SKUPINE:

Odrasle osobe oboljele
od multiple skleroze s
najtezim stupnjem i vrstom
invaliditeta u dobi od 18 do
65 godina.

oPCICIL)
PROJEKTA:

Doprinjeti socijalnoj
uklju¢enosti i povecanju
kvalitete Zivota osobama
s multiplom sklerozom s
najtezim stupnjem i vrstom
invaliditeta.

Projekt “Osobni asistent - podrska samostalnom Zivijenju
osobama s multiplom sklerozom 2” doprinosi riesavanju
neadekvatne socijalne ukljucenosti i povecanju kvalitete
Zivota osoba obolielih od multiple skleroze na podrucju
Grada Zagreba, Zagrebacke Zupanije i Medimurske
Zupanije.
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Problemi oboljelih od multiple skleroze i njihovih obitelji su specificni,
a svaka obitelj u kojoj je oboljeli od multiple skleroze, snalazi se kako
najbolje zna, no vrlo Cesto se razvija pretjerana briga i zasti¢enost
prema obolielom sto dovodi do gubitka samopuzdanja oboljele
osobe te osjecaja da na “teret” drugima. Mnoge osobe oboljele od
multiple skleroze oslanjaju se i na prijatelje ili druge osobe za pomoc
ali u nekim slu¢ajevima, samo ukoliko imaju financijske mogucnosti
mogu si osigurati i dodatnu pomoé. | u jednom i u drugom slucaju
ta pomo¢ nije dovoljna. U svakoj od ovih navedenih situacija osobe
s multiplom sklerozom imaju malu kontrolu nad svojim Zivotom i
gotovo da nemaju mogucnost izbora te najéesce ostanu pasivne u
svom domu. Prema anketiranju koje smo proveli neposredno prije
definiranja projekta, a pomodusstatistickih parametara Baze podataka
SDMSH, utvrdeno je da uslugu osobne asistencije, u 2016. godini, na
skupini od 2797 oboljelih, koristi tek njih 8,22% (230) sto je s obzirom
na realne potrebe nedostatno. Evidencijom i praenjem ostvarenih
poziva na SOS MS telefonu, besplatnoj usluzi za sve oboljele od MS-aii
¢lanove njihovih obitelji, u razdoblju od O1.sije¢nja 2016. do studenog
2016., na 920 ukupnog broja poziva, evidentirana su ukupno
707% (65) poziva koji se odnose na upite vezane za uslugu osobne
asistencije i potrebu za istom, Sto ako usporedimo sa prethodnim
razdobljima, potreba i upiti za uslugom osobne asistencije neprestano
se povecavaju. Takoder, evidentirana su 42 upita na temu projekta
OA, (4,57%).
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Sukladno Zakonu o ratifikaciji Konvencije o pravima osoba s
invaliditetom (Narodne novine 6/07), Republika Hrvatska se obvezala
osigurati potpuno ukljucivanje i sudjelovanje osoba s invaliditetom
u drustvy, ukljuujuéi izmedu ostalog pruzanje usluge osobne
asistencije (Clanak 9). Ujedno, sukladno Nacionalnoj strategiji za
iziednacavanje prava osoba s invaliditetom 2007. —2015. jedan od
cilieva Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku
(MDOMSP) jest osigurati razlicite oblike kvalitetne potpore u zajednici
osobama s invaliditetom i ¢lanovima njihove obitelji. Ministarstvo
za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku od 2006. godine
kontinuirano financira projekte pruzanja usluge osobne asistencije
osobama s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta, koji nisu u
moguénosti obavljati svakodnevne aktivnosti u zajednici, a s ciliem
zadovoljenja njihovih potreba te jacanja socijalnog ukljucivanja. Usluga
se pruza u suradnji s organizacijama civilnog drustva. Pruzanje usluge
osobne asistencije se provodi kroz javni natjecaj kojim se odabiru
trogodisniji programi i sredstva se dodjeljuju organizacijama civilnog
drustva osoba s invaliditetom. Financiranje ovih usluga se osigurava
u Drzavnom proracunu Republike Hrvatske, no zbog ograni¢enih
sredstava, ova usluga se ne moze osigurati svim osobama koje imaju
potrebu za njom. Stoga se financiranje ove usluge prosirilo i u
okviru Europskog socijalnog fonda, Operativnog programa Razvoj
ljudskih potencijala te je u okviru natje¢aja ,Sirenje usluge osobne
asistencije za osobe s invaliditetom” tijekom 2015. godine potpisan
51 ugovor te se usluga pruza za 502 korisnika, a isto toliko je osoba
zaposleno kao osobni asistenti.

O PROJEKT OSOBNOG
ASISTENTA U

HRVATSKOJ

OSOBNIASISTENT podrska samostalnom Zivljenju osobama s multiplom sklerozom 3




U bazi Hrvatskog registra o osobama s invaliditetom (stanje na dan
21.04.2016. godine) nalaze se podaci za 511.121 osoba. 307.543
osoba s invaliditetom je muskog spola (60,2%), a 203.578 osoba je
Zzenskog spola (39,8%). Najvedi broj osoba s invaliditetom, njin 252.
143 (49%), je u radno aktivnoj dobi, 19 - 64 godina, dok je u dobnoj
skupini 65+ 216. 526 (43%) osoba. Prema vrsti oStecenja, 150.757
osoba je s viSestrukim oStecenjima, 128.756 osoba je s dusevnim
poremecajima, dok 24.587 osoba je s intelektualnim teSko¢ama.

2015.
GODINA
POTPISAN
51
2015. UGOVOR SA
GODINA UDRUGAMA
502 ZA PRUZANIJE
USLUGE OSOBNE

K?Jl;:-SUNGlléA ASISTENCIUE

(U OKVIRU EUROPSKOG

OSOBNE SOCIJALNOG FONDA)

ASISTENCUE

(U OKVIRU EUROPSKOG
SOCIJALNOG FONDA)

[ZVOR: UPUTE ZA PRIJAVITELIJE, Razvoj usluge osobne asistencije za osobe s
invaliditetom UP.02.2.2.02
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Analiza koju su proveli MDOMSP i UNDP je pokazala da je usluga
osobne asistencije prijeko potrebna korisnicima, te da su korisnici i
¢lanovi njihove obitelji izuzetno zadovoljni uslugom. Ujedno, sukladno
analizi provedenoj 2011. godine, 551 osoba je bila zaposlena kao
osobni asistent. Od tog broja, 33% su Cinile mlade osobe u dobi 18
do 29 godina. 4/5 zaposlenih su bile Zene, a od tog broja su gotovo
polovica bile Zene iznad 40 godina starosti. Iz navedenih podataka
vidljivo je da ¢e ova operacija pridonijeti i zaposljavanju osoba u
nepovolinom polozaju. Broj korisnika ove usluge je kontinuirano
rastao, te danas ukupno 1146 osoba prima uslugu osobne asistencije
(644 korisnika u okviru nacionalnog trogodisnjeg programa te 502
korisnika u okviru ESF poziva). Ujedno je 1146 osoba zaposleno kao
osobni asistent, Sto pokriva otprilike 20% stvarnih potreba. Naime,
sukladno podacima Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo, u sustavu
socijalne skrbi postoji 63.897 osoba s invaliditetom koje imaju
potvrden Barthelov indeks od 0 do 60, a koje spadaju u kategoriju
osoba s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta. U okviru ove
operacije, daje se mogucnost ukljucivanja korisnika usluge osobne
asistencije koji imaju izdano Uvjerenje neovisnog tijela vjeStacenja
0 ispunjavanju uvjeta za primanje usluge osobne asistencije, Sto ¢e
pridonijeti kontinuitetu usluge.
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N

644
KORISNIKA
USLUGE
OSOBNE
ASISTENCUE
(U OKVIRU NACIONALNOG
TROGODISNJEG PROGRAMA)
502
KORISNIKA
USLUGE
OSOBNE
ASISTENCUE
(U OKVIRU EUROPSKOG

SOCIJALNOG FONDA)

1146
ZAPOSLENIH
OSOBNIH
ASISTENATA

TRENUTNO
POKRIVENO
20% STVARNIH
POTREBA

[ZVOR: UPUTE ZA PRIJAVITELIJE, Razvoj usluge osobne asistencije za osobe s
invaliditetom UP.02.2.2.02
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,Osobna asistencija podrazumijeva mogucnost osoba
s invaliditetom da kompenziraju svoj invaliditet kroz
delegiranje zadataka drugim osobama. Ti zadaci
ukliucuju aktivnosti koje osoba s invaliditetom ne moZe
obaviti sama. Osobama s tezom vrstom invaliditeta
potrebna je asistencija drugih ljudi u svakodnevnom
Zivotu pri: ustajanju, kupanju, oblacenju, odlasku na
toalet, uporabi pomagala, kupovini, pripremanju hrane,
odrzavanju higijene u kuci, cuvanju djece ili pomoci pri
radnim aktivnostima. Ukratko, asistent pomaZe pri
onim aktivnostima koje bi korisnik samostalno obavijao
da nema odredeno ostecenje.”

@ USLUGA
@ OSOBNE
ASISTENCUJE
7
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PEER
COUNCELLING

Dokazano je da ljudi koji prihvacaju svoj
invaliditet i sudjeluju u Zivotu zajednice, smatraju
najpouzdanijim one informacije koje dobiju od
ljudi koji su prozivieli ili proZivijavaju slicne sudbine.
Savjetovanje na istoj razini je snazna pomaoc osobi
s invaliditetom kako ne bi prolazila nepotrebna
negativna iskustva koja su osnazene osobe vec
prosle.

[ZVOR: Letak “Neovisno Zivlienje”, Zajednica Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske, Zagreb, 2011.
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Osobni asistent je osoba koja osobi s
invaliditetom pruza osobnu, potpuno
individualiziranu pomoc. Za osobnog asistenta
ne zahtjeva se odredena profesija, ve¢ zavrseno
srednjoskolsko obrazovanje. Osobni asistent,
slikovito reCeno, predstavlja “ruke” koje pomazu
pri hranjenju, kupanju i presviacenju, “glas”
koji pomaze u komunikaciji kada osoba s
invaliditetom ima poteskoca u govoru ili “noge”
za vecu mobilnost.

Osobni asistent poslove obavlja jedino na nacin
na koji to trazi korisnik, u vrijeme koje je odredio
korisnik, uvijek na mjestu koje odredi
korisnik, vodi evidenciju o radu specificiranu po
vrsti poslova i vremenu obavljanja sukladno
planu koji dobije od korisnika. Osobni asistent
treba imati dobru komunikaciju, biti pouzdan,
fleksibilan, strpljiv, obziran i spreman za ucenje,
iskrena osoba vrijedna povjerenja sa smislom
za humor te spremna pratiti i provoditi upute
korisnika.

TKO JE
OSOBNI
ASISTENT?
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RADNO ‘
VRUEME

OSOBNOG
ASISTENTA
4 SATA DNEVNO,
UKUPNO 80
SATI MJESECNO
/1L POLOVICA
FONDA UKUPNOG
2 MJESECNOG
PLACA FONDA SATI*
OSOBNOG
ASISTENTA
2.000,00 KN
NETO
T
TROSKOVI
PRIJEVOZA NA
POSAO I SA UVIETI

SREDNJA STRUCNA
SPREMA ILI
OSNOVNOSKOLSKO
OBRAZOVANIE SA
TECAJEM
NJEGOVATELJA*

POSLA*

*ovisi da li je osobni asistent zaposlen u sklopu projekta
financiranog iz Europskog socijalnog fonda ili programa
financiranog iz drzavnog proracuna

*s obzirom na uvjete natjecaja osobni asistent u nekim
slucajevima mora pripadati i odredenoj dobnoj skupini (ukoliko
su ciliane skupine projekta i osobni asistenti)
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Korisnici osobnog asistenta mogu biti osobe kojima je potrebna
pomo¢ u obavljanju poslova kao $to su osobna briga, higijena
(pranje zubi, umivanje, tusiranje, kupanje, pranje kose, ¢esljanje,
rezanje noktiju), pomo¢ pri ustajanju iz kreveta i odlasku u krevet,
odijevanje i svlatenje, pomoc¢ pri obavljanju fizioloskih potreba,
pomo¢ pri hranjenju i pijenju, pripremanje obroka, davanje lijekova,
pomo¢ pri sitnim kuénim poslovima (pospremanje stola, papira,
knjiga, Casopisa, dodavanje pomagala, pri listanju knjige, pisanju,
odrZavanju prostorija), obavljanje kupovine, pomo¢ prema fizickim
potrebama (transfer krevet - kolica, pomoc pri telefoniranju i slicno),
obavijanje administrativnin poslova, odlazak lije¢niku (uputnice,
doznake, recepti), odlazak u banku, postu, dostava i podizanje razne
dokumentacije, pomo¢ pri uspostavljanju i olakSavanju komunikacije,
te pratnja i pomo¢ u razli¢itim socijalnim aktivnostima.

Takoder to su osobe koje imaju potvrden Barthelov indeks od 0 do
60, a koje spadaju u kategoriju osoba s najtezom vrstom i stupnjem
invaliditeta. U okviru Eurospkog socijalnog fonda daje se moguc¢nost
ukljucivanja korisnika usluge osobne asistencije koji imaju izdano
Uvjerenje neovisnog tijela vjeStaenja o ispunjavanju uvjeta za
primanje usluge osobne asistencije, Sto ée pridonijeti kontinuitetu
usluge.

TKO JE
KORISNIK

USLUGE OSOBNE
ASISTENCUE?
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Ujedno, u okviru ove operacije se usluga osobne asistencije proSiruje
i na nove korisnike.

Svi novi potencijalni korisnici (koji dosad nisu primali uslugu osobne
asistencije), a kojima prijavitelj planira osigurati uslugu osobne
asistencije, duzni su proci procjenu stru¢nog multidisciplinarnog
neovisnog Odbora za utvrdivanje potrebe za uslugom osobne
asistencije koji ¢e utvrditi ispunjavaju li predloZeni korisnici sve uvjete
da bi primili uslugu te ih rangirati sukladno stupnju osteéenja, te
stupnju ovisnosti o pomodi i njezi druge osobe. Odbor je ustrojen
pri Ministarstvu za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku.
(Sukladno Odluci Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i
socijalnu politiku od 14. listopada 2016, Klasa: 011-02/16-01/11;
URBROJ: 519-03-3-2-1/3-16-1).

Ne zaboravimo da korisnici usluge osobne asistencije na dan
prijave projekta ne smiju imati navrSenih 66 godina Zivota. Oni koji
vec primaju uslugu osobne asistencije u programu usluge osobne
asistencije financiranog iz drzavnog proracuna i nakon navrsene 66.
godine Zivota i nadalje primaju uslugu.

Korisnik usluga osobne
asistencije je osoba s
invaliditetom, s jednim
ili vise oStecenja, koja
samostalno ne moze

obavljati osnovne fizioloske
i ostale dnevne potrebe.
Korisnik je subjekt djelovanja,
a ne objekt
asistencije.

OSOBNIASISTENT podrska samostalnom Zivljenju osobama s multiplom sklerozom
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Prilikom odabira osobnog
asistenta treba voditi
racuna:

o vrsti poslova koje ¢e asistent obavljati

o vremenu kada ¢e osobni asistent raditi
[ ]

o tome je li potrebno provesti osposobljavanje s bivsim pomagacem
kako bi asistentu tocno pokazali nacine pruzanja pomocdi npr. kod
obavljanja nuzde, premijestanja, stavljanja u krevet, upravijanja
pomagalima i opremomiisl.

[ ]
da ce osobni asistent vjerojatno imati pitanja u vezi s invaliditetom
koja mogu varirati ovisno o poznavanju specificnosti invaliditeta te
osobnoj razini znatizelje
da Cete ukoliko asistenta dodatno angazirate te sate rada morati platiti
te dogovoriti uCestalosti isplate

0 nacinu vodenja evidencije radnih sati
[ ]
radnom vremenu, mjestu sastanka (pozeljno, ukoliko je mogude, izvan
vlastitog doma) i pocetku rada
[ ]
da trazite informacije o nekim specifi¢nostima (pusenje, zivotinje,
vozacka dozvola...)

D .’I SAVIJETI KORISNICIMA

=< OSOBNE ASISTENCIJE

-
-

—
—
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Pripremiti osobne podatke
za upoznavanje s osobnim
asistentom:

ime i prezime, adresa, postanski broj, telefon, datum rodenja - dob, spol
ime i prezime, adresu, postanski broj i telefon vaseg lijecnika
primarne zdravstvene zastite
[ )
bolnica kojoj pripadate —adresa, postanski broj, telefon, broj
zdravstvene iskaznice

tko su vam drugi pomagaci

0 pristupacnosti stana ili kuce

o raspolaganju suvremenim tehnologijama
koje poteskoce mobilnosti imate tj. koje pomagalo koristite (kolica
rucna ili elektromotorna, skuterisl.)
[ ]
imate li neke medicinske zahtjeve (redovito uzimanje tableta,
inzulina, inkontinencijaisl.)

u koje dane i u koje vrijeme vam je osobna asistencija neophodna

imate li ku¢ne ljubimce

jeste li pusac

[ZVOR: Letak “Neovisno Zivlienje”, Zajednica Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske, Zagreb, 2011.
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zapocnite s opisom svog invaliditeta Sto je detaljnije moguce
[ )
objasnite sve tehnicke rijeci koje koristite; budite detaljni u opisu
pri poCetku svakog treninga, napravite uvod s opisom toga sto
Zelite poduciti. Na kraju, napravite sazetak svega sto ste prosli.
Ukoliko se radi o visekratnim treninzima, svaki put prije prelaska
na ,,novo poglavije” traZite od asistenta da ponovi Sto ste nauili

istaknite mjere opreza i Sto treba uciniti u hitnoj situaciji
[ )
ukoliko imate uredaje za odrzavanje Zivota ili vase stanje
zahtijeva posebne mijere, detaljno objasnite koristenje takvih
uredajaiStoje potrebno uciniti u hitnoj situaciji
[ )
kad dajete upute koje ukljucuju proceduru, kao sto je
prijenos invalidskih kolica, objasnite svaki korak te aktivnosti
[ )
ne pretpostavljajte da je vas osobni asistent razumio vasa
objasnjenja. TraZite potvrdu za to i budite otvoreni za dodatna
pitanja
kad objasnjavate neki postupak vasem asistentu, opisite zbog
¢ega vam je vazno da se nesto obavi na odredeni nacin il u
odredeno vrijeme

'/,

\
Na’_ SAVIETIZA EDUCIRANIJE

= OSOBNOG ASISTENTA

—
—
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budite dosljedni u svojim objasnjenjima, a ukoliko promijenite
postupke, objasnite zbog cega
[ ]
budite strpljivi. Vas osobni asistent vjerojatno nece sve upamtiti od
prve
[ ]
za vrijeme treninga pokusajte biti svjesni osjecaja svog asistenta.
Pokusajte osvijestiti koliko znanja vas asistent moze primiti odjednom.
Neke osobe nauce cijeli postupak od prve, dok drugima vise
odgovara postupno ucenje
[ ]
ako je moguce, zamolite prijatelja, nekog iz obitelji ili bivseg osobnog
asistenta za demonstraciju tehnika i postupaka vasem novom
asistentu
[ ]
svojem asistentu dajte i pozitivnu i konstruktivnu povratnu
informaciju jer nece znati da nesto cini lose dok mu to ne kazete na
odgovarajuci nacin (asertivan - uljudan — ja govor)
kad vas asistent nesto napravi na pogresan nacin, dajte mu na znanje
i odmah mu na to ukazite i strpljivo ga podsjetite na pravilan nacin
kada vas osobni asistent nesto ucini dobro, dajte mu kompliment.
Kompliment ili zahvala podupiru ponasanje koje kod njega Zelite
vidjeti

[ZVOR: Letak “Neovisno Zivlienje”, Zajednica Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske, Zagreb, 2011.
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Pokret neovisnog Zivljenja u svijetu zapoceo je Sezdesetih godina
na Berkley sveudiliStu. Danas djeluje kroz European Network
on Independent Living - ENIL (Europsku mrezu centara neovisnog
Zivlienja). Pokret neovisnog Zivlienja utemelien je na socijalnom
pristupu osobamasinvaliditetom:i ¢ini otklon od medicinskog pristupa
primjenjujuci u cijelosti i Medunarodnu klasifikaciju invaliditeta.

Od prosinca 2006. godine dobiva, usvajanjem Konvencije o pravima
osoba s invaliditetom, snazniju dimenziju modela invaliditeta kao
ljudskog prava. Hrvatska je slijedila pokret neovisnog Zivijenja u svijetu
i osobe s invaliditetom zapocele su osnivati udruge koje su takoder
promijenile paradigmu invaliditeta od osobne na drustvenu.

U tim godinama stvoreni su osnovni preduvjeti za neovisno
Zivlienje, kao Sto su donoSenje propisa o sprjeCavanju stvaranja
gradevinskih barijera, rad na pitanjima mobilnosti, uvodenje
ortopedskih pomagala i niza prava iz socijalne skrbi. Znacajan korak
ucinjen je ukljucivanjem rocnika na civilnom sluZenju vojnog roka
U pruzanje potpore osobama s najtezim invaliditetom. Tako je od
2003. do 2006.godine u Projekt neovisnog Zivlienja bilo uklju¢eno
158 roc¢nika koiji su asistirali kod 11 osoba s tetraplegijom, 2 osobe s
multiplom sklerozom, 6 osoba oboljelih od misi¢ne distrofije i 3 osobe
sa cerebralnom paralizom.

KONCEPT
NEOVISNOG

ZIVLIENJA
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Od 2006. godine u RH, Ministarstvo obitelj, branitelia i
medugeneracijske solidarnosti u suradniji sa SOIH-om i udrugama
osoba s invaliditetom uvodi Pilot projekt osobnog asistenta za osobe
S najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta zasnovan na principima i
filozofiji neovisnog Zivijenja.

Neovisno Zivljenje ne
podrazumijeva da osobe
s invaliditetom mogu
funkcionirati samostaino,

vec da u brojnim
segmentima Zivota ne
trebaju nepotrebno ovisiti
o drugima.

[ZVOR: Letak “Neovisno Zivlienje”, Zajednica Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske, Zagreb, 2011.
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FILOZOFIJA NEOVISNOG
ZIVLIENJA

Pokret neovisnog Zivljenja utemeljen je na filozofiji neovisnog

Zivlienja cije su osnovne sastavnice: pravo na izbor, donoSenje
odluke, kontrolu viastitog Zivljenja, odgovornost za donosenje
odluka i pravo na pogresku.

U najsirem smislu ciljevi filozofije neovisnog Zivlienja su osnaZzivanje
i samoodredenije pojedinca s invaliditetom za iziednacavanje
moguénosti kroz uklanjanje i smanjivanje prepreka u drustvu.
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PRAVO NA

IZBOR
PRAVO NA

DONOSENJE

ODLUKE
PRAVO NA

ODGOVORNOST
ZA DONOSENJE

PRAVONA ODLUKA
KONTROLU PRAVO NA
VLASTITOG POGRESKU

ZIVLJENJA




PRINCIPI
NEOVISNOG
ZIVLJENJA

Neovisno Zivljenje utemeljeno je
na sedam osnovnih principa koje je

definirao ENIL

1.

Neovisno Zivijenje je proces podizanja svijesti,
oshazivanja i emancipacije. Taj proces omogucuje
osobama s invaliditetom postizanje jednakih
mogucnosti, ostvarivanje njihovih prava i puno
sudjelovanje u svim segmentima drustva.

2.

Osobe s invaliditetom moraju biti u mogucénosti
kontrolirati taj proces pojedinacno i kolektivno. Za
postizanje tog cilja koristi se Cisto savjetovanje - Peer
Councelling.
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3.

Kao ravnopravni gradani, osobe s invaliditetom
moraju imati mogucnost istog pristupa osnovnim
zivotnim potrebama ukljucujudi: prehranu, odjecu,
zastitu, zdravstvo, pomocna sredstva, servise za
osobnu pomo¢, edukaciju, zaposljavanje,
informacije, komunikacije, prijevoz i pristup fizickom
i kutumom okolisu, pravo na seksualnost, pravo na
sklapanje braka i djecu i pravo na mir.

4,

Pokret neovisnog zivljenja mora biti pokret osoba
s invaliditetom izrazavajuci potrebe svih osoba
s invaliditetom. Radi toga se moraju osloboditi
predrasuda, a posebno valja ohrabriti pojedine
ranjivije skupine kao zene i sl. Djeci s teSkocama u
razvoju mora se pruziti potpora u obitelji i drustvu
kako bi postale neovisne odrasle osobe.

[ZVOR: Letak “Neovisno Zivlienje”, Zajednica Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske, Zagreb, 2011.
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PRINCIPI
NEOVISNOG
ZIVLJENJA

Neovisno Zivljenje utemeljeno je
na sedam osnovnih principa koje je

definirao ENIL

5.

Osobe s invaliditetom moraju postici sve zahtjeve
za iziednacavanje mogucnosti i puno sudjelovanje
koji su definirani njihovim potrebama, izborima i
stupnjem korisnicke kontrole.

6.

Pokret neovisnog Zivljenja je suprotan razvoju i
odrzavanju sustava koji promoviraju ovisnost kroz
institucionalne odgovore.
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7
OSOBE S INVALIDITETOM SE
MORAJU UKLJUCITI U ISTRAZIVANJE
| RAZVOJ, PLANIRANJE | DONOSENIJE

ODLUKA NA SVIM RAZINAMA U
SLUCAJEVIMA KOJI SE ODNOSE NA
NJIHOV ZIVOT.

[ZVOR: Letak “Neovisno Zivlienje”, Zajednica Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske, Zagreb, 2011.



Posjetili smo korisnicu usluge
osobne asistencije Visnju i njezinu

nezamjenjivu osobnu asistenticu
Vesnu!

Kakav je bio vas Zivot prije nego ste dobili osobnog
asistenta?

VISNJA: Jako los. Nisam mogla ni§ta. Oboliela sam u najliepsem
periodu svog Zivota. Moj muz mi je pomagao koliko je mogao jer je
radio i jednostavno bilo je malo vremena za sve ono $to mi je bilo
potrebno. Meni je Vesna uljepsala Zivot te se on jako poboljSao od
kad sam dobila nju kao svoju osobnu asistenticu. Sada imam osobu
koja mi pravi drustvo i koja mi napravi sve ono sto mi je potrebno.

Kakav je odnos izmedu Vas i VaSe osobe asistentice?

VISNJA:  Super! DruZimo se puno, smiemo se stalno,
izlazimo van u Setnju te smo izgradile prijateljski odnos. Dane
provodimo zajedno te se jako veselim njenom dolasku. Vesna
je jedna divna, brizna i pozitivna osoba koja mi olakSava Zivot.

PRICE IZ
SVAKODNEVNOG

ZIVOTA
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Koliko je Vasa osobna asistentica bitna u Vasem
zivotu?

VISNJA: Moja osobna asistentica bitna mi je jako, uliepsala mi
je Zivot u ovoj situaciji. lzlazimo van na svjezi zrak, sjednemo
i uzivamo, idemo u dudan i u svemu mi pomaze. Da
nemam nje ne bi mogla nista od toga. Jako sam zadovoljina
sa tim odnosom i sa Vesnom kao osobnom asistenticom.

Sve ono sto prije
nisam mogla uz
pomoc nje mogu.
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Opisite Vas dan sa svojom osobnom asistenticom.

VISNJA: Ona dolazi svaki dan na Cetiri sata, nekad ostaje i duze ako
mi je potrebno, pomaze mi u svemu, npr. kod tusiranja, skuha mi
fini rucak, odlazimo do mesnice i duc¢ana kupiti potrebne namirnice i
sli¢no, da nema nje neznam kako bi. Dolazi ve¢inom u deset sati ujutro
ili vrijleme dolaska zajedno dogovorimo npr. ako idem negdje dode
ranije ili kasnije ovisno o situaciji. Cetiri sata mi pune znace al mi nisu
dovoljna, smatram da bi osobni asistenti trebali biti viSe sa korisnikom.
Nisam ja zdrava osoba, meni treba viSe, barem pet sati ili duze.

Mi imamo jedan
prijateljski odnos,
dogovaramo se oko

svega te nikada nije bilo

nikakvih problema.

Kako ste se odlucili
za posao osobnog
asistenta?

VESNA: U jednom trenutku
svog Zivot nisam imala
posao, srela sam prijateljicu
koja me pitala da li bi radila
kao osobni asistent, ja sam
rekla: Da, kada? Na Sto
je ona odgovorila: Sutra!
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Da li ste prije Culi za uslugu osobne asistencije?

VESNA: Ne, nisam Cula za uslugu osobne asistencije ni za osobne
asistente. Odlucila sam da nadem posao, da radim i zaradim, te da
uliepsam nekome Zivot, da pomognem osobi koja vise ne moze
funkcionirati kao Sto je prije mogla dok je bila zdrava. Radim ovaj
posao sa velikom ljubavlju, prvenstveno jako volim ljude i kroz ovakvo
»radno mjesto” na kojem sam ja ve¢ dvije godine sprijateljite se satom
osobom. Ovojestvarno jedan lijepi, humani posao—ussituaciji koja nije
laka uta Cetiri sata olaksa se osobi, razveli seinaravno slusas njuibodris
je usvemu sto joj treba. Bilo bi liepse da traje duze ali za sada je tako.

Koju pomo¢ pruzate Vasoj korisnici?

VESNA: Visnji pruzam sve Sto joj treba, skuham joj, odemo
do ducana, pomazem joj kod tuSiranja, odlaska na toalet,
obriSem pod, prasinu, operem sude, idemo na kavu, odemo
do frizera i niz drugih stvar. Ja sam zapravo produzena ruka
Visnji, Sto god mi ona kaze mi to taj dan ostvarimo. Za Cetiri
sata stvarno se moZe puno napravit, naravno ako se Zeli.

Vazna je prilagodba obje
strane i mi smo u tome
uspjele.
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Da li ste ikada razmisljali da odustanete od tog posla?

VESNA: Ne. Posao nije lak, tesko ti je zabaviti osobu, uvjeriti je da
mora krenuti dalje, da se mora boriti jer i mi koji nemamo takve
tegobe se moramo u Zivotu boriti. Mi dvije smo optimisti i nikada
mi nije palo na pamet da bi odustala od ovog posla. Dapace, imam
prijateljice kojima sam preporucila ovaj posao i obje su se zaposlile
kao osobni asistenti, jako su zadovoljine i Zele zadrzati svoj posao.

Opisite jedan dan sa VaSom korisnicom.

VESNA: Obicno dolazim oko deset sati, a ostanem do Cetrnaest sati
i nikada mi nije bitno da na vrijeme otidem. Kada ujutro dodem
dogovorimo se Sto ¢emo taj dan raditi, da li ¢emo iéi van, Sto éemo
kuhati, Visnja jako voli juhe pa uvijek otidemo kupiti sastojke,
odemo van, malo se proSe¢emo, odemo na kavu, koji put odemo
do njene doktorice ako je potrebno, iSle smo zajedno par puta i u
bolnice na preglede i kontrole, jednom tjedno odemo do frizera
jer je Visnji nezgodno prati kosu doma. Ja sam isto krenula kod te
frizerke pa Visnja i ja imamo zajednicku frizerku. Kad se vratimo iz
vana malo kuhamo, Visnja jako voli kolace pa napravimo koji kolac,
pricamo i sli¢no. Zapravo, u ta Cetiri sata svojoj Visnji ispunim dan
najbolje sto mogu. Nas odnos je prijateljski, ja sam zavoljela nju kao
osobu te drugacije gledam na osobe koje imaju ovakve potrebe.
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Multipla skleroza (MS) je kronicna
autoimuna bolest sredisnjeg Zivcanog
sustava. Od nje oboljevaju uglavnom
mlade odrasle osobe, izmedu 20.
i 40 godine Zivota, iako godine ne
predstavljaju ogranicenje te se bolest
moze javiti | kod djece kao i osoba
zrelije Zivotne dobi.

Bolest je obiljezena oSte¢enjem mijelina, odnosno

mijelinske ovojnice, tvari koja sluZi kao izolator Zivaca u
mozgu i lednoj mozdini.

Do oStecenja dolazi jer limfociti, bijele krvne stanice
koje inace sluze za borbu organizma protiv infekcije,
postaju reaktivne na stanice vlastitog organizma i
dovode do oStecenja mijelinaipojave demijelinazicijskih
lezija. ZasSto toc¢no dolazi do takve aktivacije limfocita
nije u poptunosti poznato. Posljedica demijenizacijskih
bolesti je slabija provodljivost impulsa kroz Zivéane
puteve Sto dovodi do simptoma.

STO JE MULTIPLA
SKLEROZA? (M S)
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U vise od 85% oboljelih MS ce biti
relapsno remitirajuceg tijeka sto
znaci da je tijek bolesti obiljezene
pojavom simptoma (relapsom) i
periodima stablinosti (remisijom)

izmedu. Tijek bolesti je vrlo
individualan i ucestalost javiljanja
relapsa razlikuje se od osobe do
osobe, a broj i pojava relapsa ne
moze se predvidjeti.

lzvor: “Vodic za Zivot s multiplom sklerozom”, dr.sc. lvan Adameci doc.dr.sc. Mario Habek, Klinika za neurologiju,
Klinicki bolnicki centar Zagreb i Medicinski fakultet Sveucilista u Zagrebu, lzdavac: Savez drustava multiple skleroze
Hrvatske, Zagreb, prosinac 2016.
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Maniji dio oboljelih, oko
15%, od pocetka ce imati
progresivan tijek bolesti

u smislu da nece imati
klasicne napade pojave
simptoma poput relapsa, vec
Ce se simptomi postepeno
pogorsavati.
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MS moZe zahvatiti bilo koji dio sredisnjeg
Zivéanog sustava i o tome ovisi kojim
simptomima ce se bolest manifestirati.
Tako mogu biti zahvaceni osjetni putevi
koji ce dovesti do utrnulosti ili trnaca
u dijelu tijela. U slucaju ostecenja
motorickog sustava doci ce do slabosti
udova. Zbog ostecenja malog mozga
javlja se nedostatak koordinacije sto
moze dovesti do nestablinosti u hodu i
padova. Kod ostecenja dijela mozga koji
se naziva mozdano deblo moze doci do
pojave dvoslika ili otezane artikulacije
govora.

Zahvacanje vidnog Zivca izazvat ce
mutnu sliku i bolove u oku. Pojava
demijelinizacijskih lezija u lednoj mozdini
moze izazvati slabost i utrnulost nogu uz
otezano mokrenje i poteskoce s stolicom.

lzvor: “Vodic za Zivot s multiplom sklerozom”, dr.sc. lvan Adameci doc.dr.sc. Mario Habek, Klinika za neurologiju,
Klinicki bolnicki centar Zagreb i Medicinski fakultet SveuciliSta u Zagrebu, lzdavac: Savez drustava multiple skleroze

Hrvatske, Zagreb, prosinac 2016.
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MS je bolest koja nije izljeciva, ali
je bolest koja se moze kvalitetno
lijeciti. Od kada je prisutna
imunomodulacijska terapija
prirodni tijek bolesti se promijenio
i pravovremeno lijecenje smanjit

ce pogorsanje bolesti i progresiju
simptoma kod velikog broja oboljelih.
S obzirom da je MS kronicna bolest
koja zahvaca ljude u aktivnoj Zivotnoj
dobi potrebno je multidisciplinarno
lijecenje u koje ce biti ukljuceno
drustvo u cjelini.
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