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1ZVJESCE O RADU ZA 2016. GODINU

U Drustvu je u 2016. godini bilo zaposleno do 17 osoba, a veliku pomo¢ smo imali i od 7
aktivnih volontera.

U prostorijama Drustva svakodnevno radi tajnica i blagajnica Drustva, ujedno i voditeljica
trogodiSnjeg programa "Osobni asistent", voditelj pomoc¢nika u kuéi pri javnim radovima,
volonterka psihologinja koja vodi projekt "INTOwork" na kojem je nasa Udruga partner
Hrvatskom zavodu za zaposljavanje, voditeljica projekta '"Osobni asistent za oboljele od
multiple skleroze Zadarske Zupanije" i koordinatorica osobnih asistenata zaposlenih preko
tog projekta te strucni suradnik u pripremi i provedbi projekata EU.

Vrijednim radom zaposlenih i volontera Drustvo oboljelih od multiple skleroze prijavljuje se
na brojne projekte financirane od nadleznih ministarstava i Europskog socijalnog fonda te
ukljucuje u brojne akcije i manifestacije na podruéju grada Zadra, Zadarske Zupanije, ali i Sire.

PROJEKTI | PROGRAMI

Trenutno se provodi trogodi$nji program ,Osobni asistent” koji je financiran od strane
Ministarstva socijalne politike i mladih (odnosno Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i
socijalnu politiku). Njime je obuhvaéeno 7 korisnika s najtezom vrstom i stupnjem
invaliditeta. Ova godina je prva od tri godine provodenja ovog projekta.

Od kraja 2015. godine nase Drustvo provodi i projekt financiran iz Europskog socijalnog
fonda pod nazivom "Osobni asistent za oboljele od multiple skleroze Zadarske Zupanije" koji
traje godinu dana i zavrSio je u listopadu ove godine. Ovim smo prosirili uslugu osobne
asisitencije na joS 6 korisnika i pritom zaposlili 6 osoba iz teSko zaposljivih skupina. Prije
isteka ovog projekta, naSe Drustvo se pobrinulo da ovih 6 korisnika ne ostanu bez usluge
osobne asistencije i da nastave primati potrebnu pomo¢ do oZujka 2017, a od oZujka ¢e ovih
6 korisnika ponovno biti uklju¢eni u primanje usluge osobne asistencije iz projekta
financiranog iz Europskog socijalnog fonda, uz joS dvoje novih korisnika.
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Vaino je istaknuti da su osobni asistenti od neprocjenjive vaznosti za oboljele bududi da im
pomazu u zadovoljavanju osnovnih Zivotnih potreba i samozbrinjavanju pa se stoga Drustvo
trudi prijavljivati na sve natjecaje koje nude upravo takvu vrstu usluga.

Drustvo je takoder i partner na projektima Ciji su nositelji Hrvatski zavod za zaposljavanje i
Savez drustava multiple skleroze Hrvatske.

INTOwork je projekt Hrvatskog zavoda za zaposljavanje kojim se osobe s razli¢itim vrstama
invaliditeta osposobljava za povecanje konkurentnosti na trzistu rada. | ovaj projekt je
financiran od strane Europskog socijalnog fonda, a zavrsio je u kolovozu 2016. godine.

U projektu SOS za MS — podrska i razvoj socijalnih usluga i inkluzivnog volonterstva nase
Drustvo sudjeluje kao partner na nacin da jedan zaposlenik Drustva i psiholog volonter
pruzaju usluge savjetodavne podrske korisnicima i/ili ¢lanovima njihovih obitelji putem
telefona i osobnim kontaktom u njihovom domu ili prostorima Drustva.

U sklopu tog projekta u veljaci 2016. godine odradena je "Kava s gradonacelnikom' na kojoj
su sudjelovali gradonacelnik grada Zadra Bozidar Kalmeta i procelnik UO za socijalnu skrb,
Mario Pesut. Na sastanku je sudjelovala predsjednica Drustva oboljelih od multiple skleroze
Zadarske Zupanije, Branka Spralja, Burdica Nizi¢, tajnica udruge kao i ¢lanica Drustva Sabina
Bajlo. Na sastanku su prezentirani rezultati provedenog projekta te dugorocne promjene
koje je razvio. Gradonacelnik je priznao kako poznaje rad Drustva i smatra da su vrlo vidljivi u
zajednici u kojoj rade.

P
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Takoder, u travnju 2016. godine se u prostorijama Drustva odrZao se seminar "Pristupacnost
za osobe s multiplom sklerozom'" u sklopu trogodisnjeg programa “SOS MS telefon, Baza
podataka SDMSH — umreZavanje s pruzateljima socijalnih usluga”, financiranog od strane
Ministarstva socijalne politike i mladih. Seminarom su predstavljeni statisticki parametri Baze
podataka SDMSH i evidencija poziva na SOS MS telefon, trenutne povratne informacije nasih
temeljnih udruga ¢lanica o pristupacnosti za osobe s invaliditetom s obzirom na parkiraliSna
mjesta i pristupacnosti javnim gradevinama kao i predstavljanje i rasprava o socijalnim
uslugama koje pruzaju nase udruge ¢lanice.

A5
AT
MULTIPLE, SHE
TROARSHE ZUP

Preko programa ,Mladi za EU“ Hrvatskog zavoda za zaposljavanje od kolovoza 2016. godine
imali smo struénog suradnika u pripremi i provedbi programa i projekata EU koji je u nasem
Drustvu bio 6 mjeseci. U to kratko vrijeme nase Drustvo se prijavilo na brojne natjecaje (HEP,
DM, Nacionalna zaklada za razvoj civilnog drustva i drugi).
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OSTALE AKTIVNOSTI DRUSTVA

Od brojnih aktivnosti Drustva u ovoj godini imamo potrebu istaknuti neke od najvaznijih, a to
su:

- vec tradicionalno sudjelovanje na medunarodnoj konferenciji u organizaciji Europske
udruge pruzatelja usluga osobama s invaliditetom i OSVIT-a

- sudjelovanje naseg zaposlenika na edukaciji iz podru¢ja menadZmenta volontera te
stjecanje znanja i vjestina za koordinatora volontera organiziranu od strane Hrvatske
mreze volonterskih centara

- sudjelovanje predstavnika naSe udruge na medunarodnoj konferenciji Europske
platforme za mlade osobe oboljele od MS-a u Oslu kao jedinog oboljelog iz Hrvatske

- sudjelovanje naseg predstavnika na dogadaju Europskog parlamenta — The European
Youth Event (EYE) u Strasbourgu

- u sklopu obiljezavanja Medunarodnog dana volontera Volonterski centar Zadar je
naseg volontera masera, Marka Baci¢a, proglasio volonterom 2016. Godine na

podrucju Zadarske Zupanije te mu dodijelio nagradu "Volonterska ruka"
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- obiljezavanje Medunarodnog dana oboljelih od multiple skleroze u Splitu kroz
manifestaciju ""MS WALK"

p jmoda M8
N adie lijek!

- Sudjelovanje na IX. Hrvatskom simpoziju oboljelih od multiple skleroze na temu
"Pristup tretmanima i lijeenju multiple skleroze" u VaraZdinskim toplicama
"Minerva"
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- Prepoznatost nasSeg Drustva od Zadarske Zupanije kao jednog od prepoznatijih
udruga na podrucju Zadarske Zupanije te odabir naseg Drustva za razgovor s
predsjednicom Kolindom Grabar Kitarovi¢ tijekom djelovanja njenog privremenog
ureda u Zadru

- sudjelovanje na brojnim

organiziraju za udruge
- | brojne aktivnosti u nastojanju da se rijeSe problemi u financiranju usluga osobne

radionicama, edukacijama i

savjetovanjima koja se

asistencije na EU projektu (istupi u javnost preko raznih medija)
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VOLONTERSKI RAD

Kroz projekt ""SOS zs MS — podrska i razvoj socijalnih usluga i inkluzivnog volonterstva "' je do
sada u Drustvu angaZirano 14 volontera, a od toga je 7 inkuzivnih volontera. Pojam
inkuzivnog volonterstva odnosi se na ukljucivanje oboljelih od MS-a u volonterske aktivnosti
usmjerene dobrobiti drugih oboljelih. Isto se pokazalo izuzetno vaznim i visestruko korisnim
za obje strane —i volonetera i korisnika.

Volonterske aktivnosti troje inkluzivnih volontera obuhvaéaju posjecivanje drugih oboljelih
od MS-a te pruzanja potpore i podrske u svakodnevnom Zivljenju i noSenju s bolesti s ciljem
poboljSanja njihove kvalitete Zivota i uspjeSnijeg noSenja s bolesti, prevencije socijalne
izolacije i Sirenja socijalne mreze.

Iz opée populacije gradana kroz volonterstvo se u projekt do sada uklji¢ilo ukupno 7 osoba,
od toga dvoje struc¢njaka koje pruzaju usluge psiholoskog savjetovanja (prof.psihologije)
odnosno aromamasaze (licencirani maser). Tri su volontera angaZirana na nacin da prate i
pomazu oboljele od MS-a prilikom drustvenih dogadanja i izlazaka, a dva volontera
organiziraju slobodne aktivnosti za oboljele u prostorijama Drustva.

Takoder, korisnicima smo od 2010. god. uspijevali osigurati psihosocijalu pomo¢ i podrsku
preko projekata financiranih od strane nadleznih ministarstava, no od ove godine se ona
pruza isklju¢ivo volonterski.

Takoder, ove godine je kroz volonterski rad u Drustvu svoj doprinos dala i instruktorica plesa
koja je jednom tjedno vodila tecaj plesa za Klub mladih u prostorijama Drustva.
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KLUB MLADIH OBOLJELIH OD MS-a

Pri Drustvu oboljelih od multiple skleroze Zadarske Zupanije djeluje Klub mladih oboljelih od
MS-a Zadarske Zupanije. Da bi mladi oboljeli od MS-a imali Sto aktivniji, kvalitetniji i
mlade ljude do 35 godina (i sve one koje se tako osjecaju). Cilj kluba je kroz druzenja,
razgovore, izlete, sport, rekreaciju, volontiranje i posjete drugim udrugama osigurati Sto

.....

Pri klubu djeluje i psihologinja koja je kroz volonterski rad na pomoéi svakom ¢lanu.
Razbijanje predrasuda i stigmatizacije vezane za osobe s invaliditetom i njihovim
moguénostima je jedan od ciljeva ali i ostvarenih rezultata ovog Kluba.

Kroz vise od godinu dana svog djelovanja, Klub mladih je zapaZen u Zadru, prvotno kroz
akciju "Zagrli za rijetke" u veljaci 2016.

¥ Zagrli
rijetke ~ IR
bolesti Sy

g .
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Na podrucju zadarskog Foruma Klub mladih oboljelih od multiple skleroze je sudjelovao u
akciji "Zagrli za rijetke" i tako se ukljucili u medunarodnu kampanju koja uz obaranje rekorda
fotografija zagrljaja ima za cilj javnosti skrenuti pozornost na potrebe i probleme osoba koje
boluju od rijetkih bolesti. Klub mladih su popratili brojni lokalni mediji (Zadarski list, Narodni
list, portali: ezadar, zadarski.hr, 057info, Antena Zadar, radio: Sunset, HRT Radio Zadar, Novi
radio, TV: HRT) kao i predstavnici lokalnih tijela i samouprave — predstavnici Grada Zadra i
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Zadarske Zupanije. Akciji su se prikljucili i poznati Zadrani, sportasi, novinari i fotografi.
Fotogalerije su dostupne na sljede¢im linkovima: http://www.057info.hr/galerija/grlimo-se-

rekordno--za-rijetke-bolesti i http://www.ezadar.hr/clanak/zagrli-za-rijetke-na-forumu

Osim medusobnog druZzenja Klub mladih nastoji u svoje dogadaje i aktivnosti ukljuciti i ostale
mlade Zadrane kako bi se smanjile predrasude prema oboljelima od ove kronicne
progresivne bolesti koje su, nazalost, jos uvijek prisutne u dijelu javnosti.

Jedna od takvih aktivnosti koja pridonosi zajedniStvu i ugodno provedenom vremenu je tecaj
plesa koji posredstvom Volonterskog centra Zadar vodi instruktorica plesa. Ucenje
standardnih plesova, osim druZenja i zabave, ¢lanovima Kluba je vrlo korisno jer je poznato
da ples pomaze kod neuroloskih problema.

Ucenje standardnih plesova, osim druZenja i zabave, ¢lanovima Kluba je vrlo korisno jer je poznato da ples |/
pomaze kod neuroloskih problema. Kako ne Zelimo da nas Klub bude jedna zatvorena i uolzran‘ a zajednica, |
otvoreni smo za sve ostale mlade ljude koji Zele sudjelovati u nasim aktivnostima, kaze Patrik Puljic |
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Nadalje, dio ¢lanova Kluba mladih se bavi sportom — bilo da se radi o plesu, kuglanju ili
nogometu. Tema sporta i MS-a je trenutno aktualna i prepoznata od lokalnih i europskih
medija koji su radijski i televizijski popratili istu.

Pozitivha energija mladog Patrika Puljica
je zarazna

OBJAVLJENO: AUTOR: PODIJELL
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Drustvo oboljelih od multiple skleroze Zadarske Zupanije preko svog Kluba mladih oboljelih
od MS-a suraduje i s Europskom platformom za multiplu sklerozu (European multiple
sclerosis Platform - EMSP).

EMSP je osnovana 1989. godine s ciljem ostvarenja svoje vizije o svijetu bez multiple
skleroze. Zagovara da osobe koje imaju multiplu sklerozu dobiju svoj glas u ostvarenju
vlastitih prioriteta i ciljeva, podiZu osvjeStenost o ovoj bolesti na europskoj i svjetskoj razini
te poticu provodenje istrazivanja i prikupljanje podataka.
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Tadasnji predsjednik Kluba mladih, a danasnji predsjednik DrusStva Patrik Pulji¢ je dvije
godine za redom bio izabran za predstavljanje mladih oboljelih od multiple skleroze iz
Hrvatske na godisnjim konferencijama EMSP-a 2015. u Varsavi i 2016. godine u Oslu.

YOUNG PATIENTS: READY, BRILLIANT &
ABLE TO WORKI!

LA

Jednako tako, upravo na$ predsjednik Kluba mladih je izabran od EMSP-a da predstavlja
njihovu organizaciju na dogadaju Europskog parlamenta - The European Youth Event (EYE)
koji se odrzao ove godine u Europskom parlamentu sa sjediStem u Strasbourgu.

Ovaj dogadaj je predstavljen kao jedinstvena prilika za tisuée mladih iz Europe kako bi se i
njihov glas cuo.

Sije¢anj, 2017.



U sklopu ovog dogadaja EMSP je sa svojim partnerima organizirao radionicu "Young Patients:
Ready, Brilliant and Able to work!" s glavnim ciljem podizanja svjesti o vaznosti zaposlenja
mladih osoba oboljelih od MS-a kao i o prilagodbi radnog mjesta za osobu s MS-om.

o W L

Jedan od sljedecih projekata naseg Drustva s Europskom platformom je upravo tema sporta i
MS-a.

U suradnji s lokalnim medijima, snimili smo kratki prilog na engleskom jeziku koji ¢ée biti
dostavljen Europskoj platformi pa se nadamo skorasnjem objavljivanju istog na njihovom
kanalu YouTuba, kako bi doprijeli do Sto veéeg broja mladih ljudi oboljelih od MS-a u Europi i
svijetu.

Sije¢anj, 2017.



