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uvoD
Svrha i programsko podrucje djelovanja Udruzenja MS

UdruZenje Multiple skleroze regije “Isto¢na Hercegovina” (u daljem tekstu Udruzenje) je organizacija
lica oboljelih od multiple skleroze ( u daljem tekstu osobe sa MS) osnovana radi ostvarivanja socijalno
humanitarnih ciljeva na podrucju 7 opstina isto¢ne Hercegovine (Nevesinje, Gacko, Bileca, Trebinje, Berkovici,
Ljubinjei Foca).

UdruZenje je osnovano 2002. godine i predstavlja regionalnu organizaciju koja se dobrovoljno udruzuje
sa UdruzZenjima MS iz ¢itave Republike Srpske da bi formirali krovnu organizaciju Savez oboljelih od MS RS.

UdruZenje MS zastupa interese svih oboljelih od multiple skleroze u nasoj regiji i radi na tome da
postigne nase ciljeve, visoki kvalitet i jednak tretman kao i direktnu pomoc za sve oboljele od MS u nasoj regiji.

UdruZenje MS je nestrnacko, nepoliticko o neprofitabilno udruzenje.

U narednom cetverogodiSnjem razdoblju Strateski plan UdruZenja Multiple skleroze regije “Istocna
Hercegovina” je da postane UdruZenje od javnog interesa u svim opsStinama nase regije, kao i clan MS
Platforme i Medunarodne MS organizacije i daje naglasak aktivnostima kojima ¢e promovisati i unapredivati
aktivno ukljucivanje oboljelih od multiple skleroze u kreiranje javnih politika, s ciljem unapredenja njihovog
zdravstvenog i socijalnoekonomskog statusa.
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VIZUA | MISUA
VIZIJA

Drustveno i1 radno ukljuceni oboljeli od MS-e u dobro obavijestene i svjesne zajednice koje prepoznaju
njihove potrebe i zajedno rade na stvaranju jednakih moguénosti.

MISIJA

Udruzenje Multiple Skleroze radi na osposobljavanju oboljelih od MS, njihovih porodica i drustva te
kroz jaCanje kapaciteta pojedinca povecava njihova znanja 1 vjesStine za vlastiti druStveni, ekonomski razvoj 1
ukljucenost.
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CILJEVI

» prikuplja podatke o broju lica oboljelih od MS i okuplja u Udruzenje §to veéi broj oboljelih,

» sistematski i komunuirano prati materijalni i drustveni polozaj svojih ¢lanova i na osnovu toga inicira
odnosno predlaze nadleznim drzavnim organima, organima lokalne samouprave, drustvenim fondovima,
javnim preduzeéima, zdravstvenim i socijalnim ustanovama, preduzimanje mjera za adekvatniju zastitu
1 pomo¢ oboljelim od MS.

» upoznaje javnost sa radom i problemima UdruZenja u cilju stvaranja povoljnijih uslova za njegovu
egzistenciju 1 rad,

» saraduje sa nadleZznim drustvenim organima, drustvenim fondovima, organima lokalne samouprave,
javnim preduzeéima, srodnim drustvenim i drugim organizacijama u pregledanju i sprovodenju mjera i
akcija svestrane brige i zastite lica oboljelih od MS 1 njihovih porodica,

» prati zakone i rezultate istrazivackog rada na otklanjanju uzroka oboljenja, razvoju i primjeni
savremenih nau¢nih metoda rehabilitacije i lijeCenja oboljelih od MS,

» saraduje sa zdravstvenim ustanovama i stru¢nim organizacijama zdravstvenih radnika, koji svojim
radom 1 doprinosom bitno uti¢u na ostvarivanje ciljeva i zadataka Udruzenja

» organizuje razne oblike solidarnosti i inicira razne oblike socijalno humanitarnog i volonterskog
organizovanja,

» radi sticanja i obezbjedivanja sredstava Udruzenje moze organizovati kulturno sportske manifestacije 1
baviti se privrednim djelatnostima koje nisu neposredno povezane sa ostvarivanjem njihovih osnovnih
Statutarnih ciljeva i aktivnosti ( nesrodne privredne aktivnosti) preko posebno osnovanog pravnog lica, a
sve u skladu sa zakonima (¢lan 4) udruZenjima i1 fondacijama Republike Srpske ( Sl. glasnik RS br.
52/2001),
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OPIS ORGANIZACIJE

Udruzenje multiple regije “Isto¢na Hercegovina” je organizacija lica oboljelih od multiple skleroze osnovana
radi ostvarivanja socijalno humanitarnih ciljeva i zadataka na podruciju sedam opstine isto¢ne Hervegovine.
Udruzenje je osnovano 2002. godine i predstavlja organizaciju u kojoj se dobrovoljno udruzuju oboljeli od MS
iz Citave regije Hercegovine. Udruzenje multiple skleroze regije Isto¢ne Hercegovine zastupa interese svih
oboljelih od multiple skleroze ove regije 1 radi na tome da postigne svoje ciljeve, visoki kvalitet 1 jednaki
tretman kao 1 pomo¢ za ljude sa MS-om Sirom Hercegovine I Republike Srpkse.

Prema Statutu Udruzenja organi upravljanja su:

* Skupstina;

* Upravni odbor;

* Predsjednik;

» Nadzorni odbor;

* Sekretar;

* Strucni savjet;

Skupstina je najvisi organ upravljanja Udruzenjem i ¢ine je svi izabrani predstavnici ¢lanova. Redovna
Skupstina odrzava se prema ukazanoj potrebi najmanje jednom godisnje, a svake ¢etvrte godine kao izborna
Skupstina. Skupstina punovazno odlucuje kada sjednici prisustvuje vise od polovine ukupno mogucih
predstavnika u Skupstini. Ukoliko je sjednica Skupstine ¢lanova Udruzenja odgodena zbog nedostatka
kvoruma, moze biti ponovo sazvana sa istim dnevnim redom najkasnije 15 dana od dana odgadanja (ponovljena
sjednica skupstine).

Kvorum za ponovljenu sjednicu skupstine ¢ini 1/3 od ukupnog broja predstavnika clanova Udruzenja. Odluke i
zakljucci se donose obi¢nom veéinom glasova (50%+1 glas) predstavnika ¢lanova koji prisustvuju sjednici,
ukoliko Statutom nije predvideno da se za donoSenje odredenih akata trazi kvalifikovana vecina (66,66% + 1
glas). Glasanje na sjednici je javno, izuzev ukoliko Skupstina na samoj skupstini ne utvrdi tajni nacin glasanja.
Upravni odbor je operativni izvr$ni organ UdruZenja i za svoj rad odgovara Skupstini. Upravni odbor ovlasten
je da u realizaciji godi$njeg programa rada i finansijskog plana, odluka i zakljucaka Skupstine samostalno
donosi odluke o svim pitanjima od znacaja za rad Udruzenja. Upravni odbor odlucuje ako je prisutno vise od
polovine ¢lanova Upravnog odbora. Upravni odbor donosi odluke ve¢inom glasova prisutnih broja ¢lanova
Upravnog odbora. Upravni odbor odrZava najmanje tri redovne sjednice godiSnje, od kojih jednu najkasnije 30
dana prije godisnje redovne Skupstine.

Sjednice Nadzornog odbora odrzavaju se prema potrebi. Predsjednik odbora saziva i rukovodi

sjednicama Nadzornog odbora. Nadzorni odbor moze odlucivati ako na sjednicama prisustvuje

najmanje dvije tre¢ine ¢lanova, a odluke donosi i zauzima stavove ve¢inom glasova ukupnog broja ¢lanova.
Nadzorni odbor je za svoj rad odgovoran Skupstini Udruzenja.

Svaki gradanin koji je obolio od Multiple skleroze a ima prebivaliSte na teritoriji isto¢ne Hercegovine I
Republike Srpske, moze biti redovan ¢lan Udruzenja na osnovu slobodno izrazene volje i ako prihvata Statut
UdruZenja.

Clanicom UdruZenja moze postati svako lice oboljelo od multiple skleroze na podrugiju

Istocne Hercegovine I Republike Srpske. Odluku o prijemu Kluba u ¢lanstvo Udruzenja donosi Upravni odbor
Udruzenja.

Prava redovnih ¢lanova Udruzenja su:

- Da biraju organe Udruzenja i da u njih budu birani,

- Da daju prijedloge, misljenja i sugestije,

- Da prate rad UdruZenja i pokrecu inicijative za rjeSavanje pitanja od interesa za UdruZenje,
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- Da daje primedbe na rad organa Kluba i da bude obavijesSten o stavu organa o datoj
primedbi,

- Da budu redovno informisani o radu 1 rezultatima rada,

- Da u zastiti svojih prava koriste pomo¢ Udruzenja.

Duznosti redovnih ¢lanova Udruzenja su:

- Da ucestvuju u aktivnostima UdruZenja,

- Da savjesno i odgovorno izvrSavaju povjerene poslove 1 zadatke u vezi sa radom 1
aktivnostima Udruzenja,

- Da propagiraju djelatnost Udruzenja, a posebno znacaj njenih programskih ciljeva,

- Da redovno izvrSavaju preuzete obaveze prema Udruzenju,

- Da redovno plaéa ¢lanarinu ukoliko postoji i

- Cuva i §titi ugled udruZenja i njegovih ¢lanova.

Oblici odgovornosti redovnih ¢lanova su:

- Javna kritika za neizvrSavanje duznosti kojima nije naruSen ugled UdruZenja ili nije nastala
znatna materijalna Steta,

- Opomena pred iskljucenje za visekratno neizvrSavanje duznosti i obaveza,

- Iskljucenje iz Udruzenja u slucaju da ¢lan teze povrijedi statutarne odredbe ili ugrozi ugled
Udruzenja, odnosno nanese ve¢u materijalnu Stetu.

Prava ¢lanica Udruzenja su:

- Da putem svojih predstavnika sudjeluju u radu Skupstine;

- Da Skupstini i drugim organima Udruzenja podnose izvjestaje o pojedinim pitanjima iz njihova
djelokruga te budu obavijesSteni o stavovima organa kojima je upucen prijedlog;

- Da biraju i budu birani u organe Udruzenja;

- Da zatraZe potporu i struénu pomo¢ UdruZenja u rjeSavanju teSko¢a u svom radu;

- Da iniciraju i predlazu pokretanje akcija od zajednickog interesa u vezi rada UdruZenja, njegove drustvene
uloge 1 poloZaja oboljelih od multiple skleroze;

- Da ucestvuju u kreiranju i realizovanju programa medunarodne saradnje Udruzenja;

- Da ucestvuju u izradi i izvrSenju programa rada UdruZenja i ovog Statuta;

— Da budu informisani o radu organa Udruzenja, kao i o pitanjima od zajedni¢kog interesa.
Obaveze Klubova su:

— IzvrSavanje dogovorenih programa, projekata, odluka i zaklju¢aka organa Udruzenja;

— IzvrSavanje zadataka od zajednickog interesa, u cilju prevencije, rehabilitacije, zaposljavanja i
zasStite oboljelih od multiple skleroze;

— Zajednickim djelovanjem doprinositi unapredivanju kvaliteta zivota ¢lanova 1 njihovih
porodica;

— Senzibiliziranje okoline za pitanja oboljelih od multiple skleroze;

— Pruzanje podrske Udruzenju u rjeSavanju zivotnih pitanja oboljelih od multiple skleroze;

— Sudjelovanje u marketinSkoj i izdavackoj aktivnosti UdruZenja;

— Osiguravanje finansijskih sredstava za zajednicke programe i projekte;

— Pribavljanje potrebnih podataka o zdravstvenom, porodi¢nom i materijalnom stanju svakog
¢lana Udruzenja u cilju $to realnijeg planiranja aktivnosti i organizovanosti Udruzenja
primjerenim potrebama svakog ¢lana i svih zajedno (zdravstvena i socijalna karta);

— Gradane koji nisu ¢lanovi Udruzenja, a imaju utvrdenu dijagnozu Multipla skleroze
obavijestava o postojanju, organizaciji, aktivnostima, ciljevima i zadacima UdruZenja;
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— Obezbjeduju stalnu brigu o nepokretnim i stacioniranim ¢lanovima, na nacin prilagoden
individualnim potrebama i Zeljama, kao i moguénostima Klubova;

— Da oboljeli od MS-a izraZzavaju svoje potrebe, probleme 1 interesovanja vezana sa svojom
bolescu koji se mogu zadovoljiti odnosno rijesiti u okviru ili putem Kluba;

— Organizuju predavanja i razgovore sa zdravstvenim, socijalnim i drugim stru¢nim licima na
funkciji, obavjestavaju ¢lanstvo o prirodi bolesti, 0 moguéem razvoju i nacinu lijecenja i
olaksSavanja tegoba, reZimu zivota, ishrane, odnosa sa ¢lanovima porodice i1 drugim ljudima;
— Organizuju medusobne susrete 1 razgovore, kulturno-zabavne 1 sportske aktivnosti i druge
oblike drustvenog zivota;

— InformiSu se o odlukama, zakljuccima i preporukama organa UdruZenja;

— Neposredno saraduju sa drugim humanitarnim i invalidskim organizacijama koje djeluju na
teritoriji za koju je Klub udruzenje formiran;

— Saraduju sa drugim ¢lanicama;

— Neposredno saraduju sa organima lokalne samouprave, javnim komunalnim preduzecima,
zdravstvenim, socijalnim, kulturnim i sportskim ustanovama i drustvima radi prikupljanja
sredstava za aktivnosti kluba i dobijanja odredene pomoc¢i, pogodnosti i olakSica za Clanove
Udruzenja;

— Prikupljaju novc¢ana i druga materijalna sredstva putem donacija, poklona, sponzorstava i na
drugi pogodan nacin;

— Pruzaju materijalnu pomo¢ ¢lanovima iz sredstava koja Regionalna udruzenja za takvu
namjenu obezbijedi.

— Placati godiS$nju ¢lanarinu UdruZenju u skladu sa odlukom Upravnog odbora Udruzenja;

— Dostavljanje Udruzenju gidi$nje finansijske izvjestaje o poslovanju Klubova udruzenja i
izvjestaja o radu Klubova udruzenja za proteklu godinu;

- Obaveza dostavljanja podataka za Cije je prikupljanje Udruzenje obvezno u skladu sa

zakonskim 1 podzakonskim propisima (Zapisnike sa sjednica Skupstine Klubova, Zapisnike Nadzornog odbora
o0 izvrSenom nadzoru rada Kluba)

za prethodnu godinu, Odluke o upisu osoba za zastupanje Kluba, Popise ¢lanova Upravnog odbora i Nadzornog
odbora Klubova);

- Dostava odluke o izboru prestavnika-delegata u Skupstini UdruZenja, punomoc¢i za iste u

slu¢aju njihove sprijecenosti;

Aktivnosti Udruzenja multiple skleroze regije Isto¢na Hercegovina usmjerene su prvestveno prema oboljelim
od multiple skleroze i svojim ¢lanovima i ¢lanicama.
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POTREBE U OKRUZENJU

Multipla skleroza (MS) je sloZena, hroni¢na i1 degenerativna bolest. Pogada dvostruku ve¢i broj zena nego
muskaraca i naj¢es¢e oboljeli su izmedu dvadesete i1 Cetrdesete godine Zivota, u kriticnoj fazi Zivota odraslog
covjeka, kada je u najvecoj mjeri suocCen s velikim brojem porodicnih 1 profesionalnih obaveza.
Nepredvidljiva i progesivna bolest uglavnom ne uti¢e na duzinu zivotnog vijeka, ali zato

znacajno utice na kvalitet zivota oboljele osobe od trenutka postavljanja dijagnoze, pa do kraja njenog zivota.
poremecaje u radu mjehura i crijeva, teSkoce s vidom, slabu kordinaciju pokreta, spasti¢nost, abnormalnosti u
govoru, poremecaje gutanja, seksualne disfunkcije, kognitivne smetnje, teSkoce s kretanjem, bol 1 depresiju.

U Republici Srpskoj od ove bolesti boluje oko 1.600 osoba, a gotovo 500.000 osoba u Europskoj uniji direktno
je pogodeno ovom bolesc¢u. Indirektno, ova bolest pogada mnogo veci broj osoba, jer utice na cjelokupni zivot
Sireg kruga pojedinaca bliskih oboljelima. Do danasnjeg dana nije pronaden lijek za MS. Posoje utemeljeni
naucni dokazi i stru¢na misljenja o vrlo blagotvornom, pa ¢ak i presudnom uticaju strucnog lijecenja, terapije i
usluga visokog standarda uopsteno, na kvalitet zivota osoba koje boluju od MS-a, te na njihovu sposobnost da
nastave aktivno dijelovati u drustvu kao radnici, potrosaci, gradani.

Gledano samo iz perspektive finansijske koristi, studije su nedvosmisleno pokazale da su za

spomenuto struc¢no lijeCenje, terapije i usluge visokog standard potrebno znatno manje finansijskih sredstva za
razliku od negativnih privrednih i drustvenih posljedica koje nastaju zbog neadekvatnog pristupa bolesti i
oboljelima od multiple skleroze.

Medutim, postoje vrlo velike razlike u nacinu na koji se oboljeli od MS-a lijeCe u razli¢itim drzavama, isto tako
te razlike postoje u Republici Srpskoj, a time 1 ogromne razlike u kvalitetu njihovih Zivota.

U Republici Srpskoj, kao i u Europi, koje propagiraju i grade se na osnovnim vrijednostima i

principima kao $to su jednakost, solidarnost i poStovanje ljudskih prava, jos uvijek pojedini oboljeli, zavise
iskljuc¢ivo o tome gdje zZive i kakav im je materijalni status i imaju li pristup presudnim lijekovima, terapijama i
uslugama, dok je vecina za isto, u ve¢oj ili manjoj mjeri uskraceno.

Osim ljudskih faktora povezanih sa nastojanjima kontrolisanja MS-a, neophodno je saznati viSe o samoj
multiploj sklerozi kao bolesti. Tek tada ¢e biti moguce napraviti znacajniji napredak i pronalazak lijeka,
uvodenju ucinkovitih preventivnih mehanizama i poboljSanju kontrolisanja ve¢ dijagnostikovanog MS-a . U
svijetu se sprovode brojna istrazivanja kojima je potrebana podrska u obliku snazne politicke volje i u¢inkovite
koordinacije da bi se pomakle granice do sad poznatog u ovom vrlo slozenom podrucju. Zadrzavanje radnih
mjesta i uestvovanje oboljelih od MS-a u donoSenju za njih bitnih odluka, kako na makro tako i na mikro
nivou, dva su dodatna podrucja od velike vaznosti za zdravlje i kvalitet Zivota oboljelih.

Vazno je istaknuti i prepoznati obim , napredovanje 1 raznolikost simptoma multiple skleroze od boli,
iscrpljenosti, teSkoc¢a u kretanju, poremecaja u radu mjehura i crijeva, teSkoca s vidom, kognitivnih smetnji do
emocionalnih smetnji. Neki od simptoma su vidljivi dok su drugi, kao §to su umor, manje uocljiv, a ponekad
vode sve vecoj otudenosti i izolaciji od savremenog drustva koji zivi brzim tempom.

Drugi simptomi, kao $to su seksualna disfunkcija ili pojava depresije, jos uvijek dovode do odredene
stigmatzacije u drustvu, te se smatraju tabu temama.

Pojedine osobe oboljele od MS-a ostvaruju adekvatni pristup lije¢enju, terapijama i uslugama , ali nejednakosti
medu vrstama dostupne njege i podrske jednostavno su prevelike, kako unutar jedne drzave tako 1 medu
drzavam u svijetu.

Tu nepravdu je potrbno ispraviti podizanjem nivoa dostupne njege u svim drzavama, naglaSavajuci jednakost
pristupa kao jasan cilj.
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Oboljelima od MS-a je potrebno:

- Osigurati postavljanej jasne 1 precizne dijagnoze §to je prije moguce od strane neurologa koji
posjeduje specijalisticko znanje o MS-u;

- Osigurati pravovremeni pristup odgovarajuc¢im lijekovima koji modificiraju tok bolesti;

- Upututi ih specijalistickom timu za neurolosku rehabilitaciju koji treba prepoznati razlicite 1
jednostavne potrebe i o¢ekivanja svake osobe oboleljele od MS-a;

- Ukljuciti zdravstvene strucnjeke iz sljedec¢ih podrucja u taj interdisciplinarni tim: neurologija,
rehabilitacijska medicina, medicinska njega, psihoterapija, klinicka psihologija, socijalni rad,
radna terapija 1 terapija govora;

- Odrediti jednog stru¢njaka unutar tima da djeluje kao referentna osoba za oboljele od MS-a,
kako bi se osigurao kontinuitet njege 1 povjerenja;

- Svaku osobu oboljelu od MS-a treba prepoznati kao vlastitog upravitelja MS-om,;

- Osigurati saradnju izmedu zdravstvenog tima i drugih stru¢njaka, kao §to su nutricionisti,
zajedno sa osobom oboljelom od MS-a, kako bi se omogucilo planiranje, procjena problema i
postavljanje ciljeva u dugoroc¢nom i kratkorocnom razdoblju lijeenja;

- Pravovremeno pruziti sve potrebne informacije, savjete i emocionalnu podrsku od
postavljanja dijagnoze, pa tokom cijele bolesti, osigurati podatke o mogucéim uticajima bolesti
na oboljelog, njegovu porodicu i Sire druStveno oboljenje, te organizovati edukacijke programe
samopomoci za oboljelog i njegove bliznje;

- Zbog toga §to je MS nepredvidiva, posebno s obzirom na pojavu remisija i brzinu
napredovanja invalidnosti, struni organi moraju imati potrebne kapacitete da bi djelovala
pravovremeno, bez nepotrebnog kasnjenja i birokratskih prepreka;

- Kasnije, nakon nastanka vecih oStecenja, osmisliti licni personalizovani program za
kontrolisanje simptoma i invaliditeta kojeg zajednicki razvijaju osoba oboljela od MS-a i stru¢ni
tim;

- U nepredvidivim fazama bolesti, pruziti adekvatne i odgovarajuce usluge njege u zajednici,
ukljucujuéi prilagodavanja u kuéi, tehnicka pomagala te razlicite oblike njege 1 pomici pri
stanovanju, kako bi se povecala mobilnost i samostalnost.

U skladu sa gore navedenim ¢injenicama, Udruzenje multiple skleroze regije “Isto¢na Hercegovina”, na
redovnoj Skupstini, odrzanoj 25.11.2024. godine donosi slijede¢i strateski plan:

* Odrzati redovnu skupstinu do 30. novembra za prethodnu kalendarsku godinu.

* Pripremiti 1 dati na raspolaganje Nadzornom odboru, donatorima i ostalim zakonom

ovlastenim institucijama svu potrebnu finansijsku dokumentaciju.

* Za svaku Skupstinu pripremiti Finansijske izvjeStaje za prethodnu godinu.

* Obiljeziti svake godine Svijetski dan multiple skleroze prema predlozenim i usvojenim temama
na sjednicama Upravnog odbora Saveza multiple skleroze Republike Srpske.

Zaisti iStampati plakate, pozivnice i medijski popratiti.

* Rijesiti redovno finansiranje djelatnosti UdruZenja, njenih Klubova i ¢lanova.

* Potpisati sporazum o saradnji sa Kordinacionim odborom invalidskih organizacija Republike
Srpske ili Interresornog radnog tijela Vlade Republike Srpske za podrsku licima sa invaliditetom.
» Saradnja sa Ministarstvom zdravlja i socijalne zastite, Ministarstvom porodice, omladine i
sporta, Ministarstvo rada i boracko-invalidske zastite.

* Promjena zakonodavne regulative,temeljene na EU Kodeksu dobre prakse za kvalitet Zivota
oboljelih od MS-a. Kodeks se temelji na tri klju¢na podrucja djelovanja za osobe sa MS-om

kao Sto su razmjena podataka u sklopu istrazivanja MS-a , u¢estvovanje i osnazivanje oboljelih
od MS-a, zapo§ljavanje 1 zadrZzavanje radnog mjesta oboljelih od MS-a.
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» Ucestvovanje u izradi i sprovodenju Zakonskih akata koja se ti¢u osoba sa invaliditetom.

* Aktivirati jacu saradnju sa Ministarstvom zdravlja i socijalne zastite, sprovesti dogovore koji
su postignuti i osnovati Odjeljenje za MS u sklopu ministarstva.

* U saradnji sa ¢lanovima Stru¢nog savjeta, lobirati 1 zatraziti od Vlade RS, Ministarsva zdravlja
1 socijalne zaStite podrSku za prostorije edukativno — rehabilitacijskog centra za MS u Republici
Srpsko;j.

* U saradnji sa Fondom zdravstvenog osiguranja Republike Srpske, Ministarstvom zdravlja i
socijalne zastite rijesiti pitanje stacionarne medicinske rehabilitacije, dostupne prema potrebi 1
strukturi oboljelih od MS-a, provesti smjernice EU kodeksa dobre prakse o pravima i kvalitetu
zivljenja osoba sa MS-om, jednaka prava i pristup lije¢enju, terapijama i uslugama u
konrolisanju MS-a, dostupnost svih lijekova za lijeCenje MS koji su dostupni oboljelima u EU,
bez kriterija, ve¢ odmah nakon dijagnosticiranja MS-a, takode i sve ostale medicinske tretmane.
* [zradivanje nove ,,Strategija za unapredenje drustvenog polozaja lica sa invaliditetom u
Republici Srpskoj 2024-2028 od strane Ministarstva zdravlja i socijalne zastite.

* Osnaziti ¢lanstvo.

* Lokalne insitucije upoznati s nacionalnom strategijom unapredenja drustvenog polozaja lica

sa invaliditetom za razdoblje 2024-2028. godine, pratiti njeno sprovodenje, posebno Sto se tice
osoba oboljelih od MS-a.

» Uputiti Vladinim institucijama za osobe sa invaliditetom zahtjev za ucesc¢e u radu tih institucija
Predstavnika Saveza multiple skleroze Republike Srpske.

- Provesti edukaciju ¢lanstva o Zakonu o radu, Zakonu o profesionalnoj rehabilitaciji,
osposobljavanju i zaposljavanju invalida, Zakona o penzijsko-invalidskom osiguranju
Republike Srpske i ostvarivanju prava iz Fonda zdravstvenog osiguranja Republike Srpske.

- Povezati bazu podataka o oboljelima od MS-a sa Fondom zdravstvenog osiguranja Republike
Srpske, Institutom za javno zdravstvo Republike Srpkse, Ministarstvom zdravlja i socijalne
zastite, bolnicama, neuroloskim klinikama, te sprovesti jednodnevne edukativne seminare za
njihove predstavnike. Na seminaru obavezno prisustvo predstavnika Saveza multiple

skleroze Republike Srpske.

- Postati Savez oboljelih od MS od javnog interesa za Republiku Srpsku.

- U¢laniti se u ,,European multiple sclerosis platform* i ,,MS international federation*.

- Aktivno ucestvovati na Kongresima, Skupstini Internacionalne i Evropske asocijacije MS-a.

- Osnovati Volonterske klubove u svim opstinama i napraviti programe za edukaciju volontera.
- Obiljeziti zajedno sa udruZenjima invalida Republike Srpske Medunarodni dan osoba sa
invaliditetom.

- Najmanje jednom godis$nje odrZati sjednicu Strucnog savjeta za medicinska pitanja.

- Uspostaviti saradnju sa Udruzenjima MS-a nama susjednih zemalja i Evrope.

- Usavrsiti Bazu podataka Udruzenja multiple skleroze Istocne Hercegovine, uz proSirenje
zdravstvenih pitanja, azurirati je, umreziti i obuciti referentne osobe, neurologe i socijalne
radnike.

- Podi¢i nivo svijesti javnosti jer se mnoge osobe sa MS-om suocavaju sa mnogim preprekama
da bi ucestvovale 1 bile prihvac¢ene kao ravnopravni ¢lanovi drustva i kao najveéu prepreku
smatraju stav drustva prema njima.

- Nizom razli¢itih aktivnosti unaprijediti stavove prema osobama sa invaliditetom kao aktivnim
1 potpunim ¢lanovima drustva, podici nivo svijesti o invaliditetu i pravima, s ciljem uzivanja
jednakim mogucénosti 1 suzbijanja svakog oblika diskriminacije. Oganizovati seminare, javne
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promocije, kampanje za podizanje svijesti kod oboljelih od MS-a i cjelokupne javnosti, na

lokanom 1 nacionalnom nivou: osobe sa MS-om moraju biti prisutne u oglasavanju, na

ekranima, na radiju, u Stampi da bi doslo do zaokreta u percepciji bolesti, invaliditeta, tada
stvarno moze doci do stvarnih promjena u stavovima svih segmenata zivota osoba sa MS-om.

- Podizanje nivoa kvaliteta usluge oboljelima od MS-a i njihovim porodicama, pove¢anjem
azurnosti 1 uCinkovitosti u svim segmentima djelovanja Udruzenja i Klubova udruzenja. Ukljuciti
se u pruzanje socijalnih usluga na osnovu Zakona o socijalnoj zastiti.

- Obezbijediti da opste socijalne usluge uzmu u obzir specifinosti bolesti MS-a a time 1 specificne
potrebe oboljelih 1 njihovih porodica. Obezbijediti u¢inkovite informacije o svim pravima i
povlasticama socijalne zastite na koje oboljeli od MS-a imaju.

- Zivot u zajednici! Omoguéavanje oboljelima od MS-a da Zive §to nezavisnije, §to
podrazumijeva i odabir kako i gdje zele zivjeti, Sto zahtijeva stratesku politiku, preokret od
institucijske njege ka njezi smjestaju u zajednici, Sto podrazumijeva 1 zivljenje uz podrsku u
malim stambenim zajednicama. Razvijati i pomicati kod ¢lanova i ovaj oblik, alternativu
smjestaja u domu socijalne zastite. Provesti istrazivanja za interes nasih ¢lanova za
vaninstitucionalni oblik smjestaja, a po dobivenim informacijama razvijati projekte i aplicirati

za EU fondove.

- Iniciranje i predlaganje nadleznim tijelima mjera za unapredivanje socio-ekonomskog polozaja

osoba oboljellih od MS-a (zaposljavanje, samozaposljavanje, zadrzavanje radnog mjesta,

zaposljavanje kroz oblik socijalnog preduzetnistva — MS).

- Otvaranje 1 priblizavanje UdruZenja multiple skleroze regije “Isto¢na Hercegovina” ¢lanovima i ukupnoj
javnosti u pristupu za njima relevantnim informacijama i podacima.

- Napraviti broSure o multipla sklerozi zajedno sa Ministarstvom zdravlja i socijalne zastite.

- [zvrsiti reorganizaciju Udruzenja. MS

- Napraviti novi vizelni identitet udruzenja koji ¢e biti prepoznatljiv svima.

- Kreiranje novog web portala na kojem ¢e omogucavati ¢lanovima i svim drugim jednostavno

pracenje novosti i deSavanja vezane za Udruzenje multiple skleroze regije “Istocna Hercegpvina” i najnovijim
desavanjim u zemlji i svijetu vezanih za samu bolest. Web portal (www.multiplaskleroza.ba )napraviti najmanje
dvojezi¢no radi povezivanja istog sa Evropskom MS platformom.

- Napraviti i podjeliti ¢lanovima ¢lanske karte sa kojima ¢e ostvarivati odredene pogodnosti.

- Upravljanje i razvoj ljudskih potencijala — pomagati svim klubovima i ¢lanicama UdruZenja

u pisanju programa i projekata,

- Praviti 1 razvijati projekte 1 aplicirati kod lokalnih, drzavnih, regionalnih, EU i1 svijetskih

fondova.

- Povecavanje prava iz oblasti socijalne zastite, penzijsko invalidskog osiguranja i zdravstvene

Zastite.
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UCESNICI

KORISNICT:
Oboljeli od multiple skleroze i ¢lanovi njihovih porodica, djeca oboljelih od multiple skleroze, mladi oboljeli od
multiple skleroze, volonteri, medicinski stru¢njaci, lokalne 1 nacionalne institucije.

JAVNI SEKTOR:

Centri za socijalni rad, porodi¢ni centri, neuroloske klinike, lokalne bolnice, specijale bolnice za
medicinsku rehabilitaciju, Instituz za javno zdravstvo Republike Srpske, Fond P10, Fond

zdravstvenog osiguranja Republike Srpske, Fond za profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje

invalida Republike Srpske, Centar za socijalni rad, ku¢e za medicinsku rehabilitaciju 1 njegu u kuéi, jedinice
lokalne 1 regionalne samouprave, Ministarstvo zdravlja i socijalne zastite, Ministarstvo porodice, omladine 1
sporta, Ministarstvo rada i boracko-invalidske zastite, Ministarstvo prosvjete i kulture i Ministarstvo pravde.

POSLOVNI SEKTOR:
Farmaceutske kuce, preduzeca za ortopedska pomagala i privredna drustva.

CIVILNI SEKTOR:

Udruzenje neurologa Republike Srpske

Kordinacioni odbor invalidskih organizacija Republike Srpske

Savez sindikata Republike Srpske

Savez paraplegicara, oboljelih od djecije paralize i ostalih tjelesnih invalida RS
Savez civilnih zrtava rata RS,

Odbor RVI RS

Savez gluvih 1 nagluvih RS

Savez distroficara RS

Savez invalida rada RS

Savez drustava za pomo¢ mentalno nedovoljno razvijenim licima RS
UdruZenje amputiraca RS

Udruzenje oboljelih od ALS

Boracka organizacija Republike Srpske

Strateski plan udruzenja MS 2024- 2028


http://www.мултипласклероза.ба/
mailto:udrumsih@teol.net

UDRUZENJE GRADANA ,MULTIPLA SKLEROZA“ Regije ISTOCNA HERCEGOVINA

Adresa : Nikole Tesle br.17, 88280 NEVESINJE, Tel/fax : +387 (0)59/ 602- 858, 065/ 475- 060
Web: www.multiplaskleroza.ba E-mail: udrumsih@teol.net, Matic¢ni br.: 01968289

BOLEST NIJE KRAJ! Z.R.:5520060001239041 Addiko Bank - exp. Nevesinje JIB : 4401407190008

MEDUNARODNE INSTITUCIJE

Savez udruzenja oboljelih od multiple skleroze Fedracije Bosne i Hercegovine
Drustvo multiple skleroze Republike Srbije

Udruzenje MS Crne Gore

Savez Drustava Multiple Skleroze Hrvatske

Nacionalno MS Rumunsko drustvo

Internacionalna MS organizacija

MS Zdruzenje Slovenije

Evropska MS Platforma

IzvrSna agencija za zdravlje i zastitu potrosaca

Evropska komisija

Deutsche multiple sklerose, Njemacka

Universita’ degli Studi di Sassari, Italija

Universitetet 1 Bergen (UIB), Norveska

Fondacia Institut de Recerce de (FIRHUVH), Spanija

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR), Poljska
Societatea de Scleroza Multiola din Romania (SSMR), Rumunija
Multiple sclerosis Society (UK MS Society), UK
UniverziHitmedizin Gottingen, Georg-August UniversiHit (UMG-GOE), Njemacka
Karolinska Institutet (KI), Svedska

Neurological Rehabilitation Center Quellenhof (NRCQ), Njemacka
Internacionalna organizacija osoba sa invaliditetom

Evropski forum osoba sa invaliditetom
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OCEKIVANI REZULTATI

Konvencija UN-a o pravima osoba sa invaliditetom svojim odredbama, uvazavajuci razlicitosti 1

potrebe osoba sa invaliditetom, s jedne strane garantuje, a sa druge strane obavezuje drzave potpisnice na
prakti¢no sprovodenje osnovnih ljudskih prava, a njen konacni cilj je potpuna socijalna integracija osoba sa
invaliditetom, koja im omoguc¢ava samostalno zivljenje. Konvencija obuhvata Siroku kategorizaciju osoba sa
invaliditetom 1 potvrduje kako sve te osobe, sa svim tipovima invaliditeta moraju uzivati svoja ljudska prava i
slobode, objasnjava i odreduje kako se ta prava primjenjuju, identifikuje podrucja unutar kojih su potrebne
promjene, kako bi osobe sa invaliditetom ucinkovito praktikovale svoja prava, navodi podrucja gdje su ta prava
narusena, a samim tim govori gdje moraju biti zasti¢ena.

BiH je ratificirala Konvenciju u martu 2010. godine, time se pravno obavezala na njenu prakti¢nu primjenu, a
kako se konvencija odnosi na sve kategorije osoba sa invaliditetom, oboljeli od MS-a, kao skupina koja je
obuhvac¢ena UN Konvencijom, mogu zajednickim radom ocekivati njenu punu implementaciju, pa i njene
rezultate za oboljele od multiple skleroze, na svim nivojima djelovanja, Sto nuzno ukljucuje i obavezuje
usvajanje odgovarajuce zakonodavne i upravne mjere ili ukidanje postoje¢ih zakona, propisa, obi¢aja i prakse
koja prestavljaju diskriminaciju osoba s invaliditetom.

U strateskom razdoblju za ocekivati je sljedece:

— Povecana vidljivost Udruzenja multiple skleroze regije “Istocna Hercegovina” u javnosti kroz reagovanje i
zagovaranje na probleme i situacije u drustvu , koje su u interesu za oboljele od MS-a.

— Pokrenute nove aktivnosti, projekti, programi i akcije sa ciljem osnazivanja, poboljSanja

kvaliteta zivota zasnovanom na filozofiji i principima nezavisnog Zivljenja osoba sa

invaliditetom oboljenih od MS.

— Poboljsana saradnja sa republickim, drzavnim, javnim i medunarodnim institucijama civilnog

drustva.

— Uspostavljanje novih pristupa lijecenju, terapijama i rehabilitacijama oboljelih od MS.

— Unapredena saradnja sa Regionalnim udruZenjima I Savezom MS RS.

— Poboljsana saradnja sa poslovnim sektorom i pokrenute aktivnosti za povecanje osjetljivosti i

odgovornosti poslovnog sektora za oboljele od MS.

— Povecani organizacijski kapaciteti Udruzenja i njegovih ¢lanica, osigurana redovna finansiranja udruzenja
oboljelih od MS.

— Unapredena finansijska sigurnost Udruzenja kroz redovno ucestvovanje na tenderima

domacih 1 inostranih donatora.

— Veci broj ukljucenih volontera u zivotima osoba oboljelih od multiple skleroze
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