GODISNJI IZVJESTA] O RADU
SDDH ZA 2019.

Sazetak



MISIJA 2

Misia SDDH je pruzanje potpore
osobama oboljelim od MD i NMB svih
dobnih skupina putem razvijanja socijalnih
usluga usmjerenih prevenciji progresije
bolesti, inkluzivnom obrazovanju,
zaposljavanju te ukljucivanju u sve tokove
zivljenja na podrucju Republike Hrvatske.



VIZIJA 2

Vizija SDDH je razvijanje drustva u kojem
ce osobe oboljele od MD i NMB
ostvarivati pravo na neovisno zivljenje i
izjednaciti mogucnosti za zivot u zajednici.



VRIJEDNOSTI DJELOVANJA 2

Dostojanstvo i individualna autonomija, ukljucujuci slobodu
izbora i neovisnost osoba

Nediskriminacija i nenasilje

Sudjelovanje i ukljucenost u drustvo

Postivanje i zastita ljudskih prava i uvazavanje razlicitosti
Jednake mogucnosti

Pristupacnost

Jednakost izmedu muskarca i zene

Meduovisnost i nedjeljivost svih ljudskih prava

Timski rad

Profesionalnost i eticnost u radu

Partnerstvo i medusektorska suradnja



MREZA SDDH - 28 UDRUGA
CLANICA

BJELOVAR, Udruga tjelesnih invalida Bjelovar

éAKOVEC, Drustvo osoba s tjelesnim invaliditetom
Medimurske Zupanije

DARUVAR, Udruga osoba s invaliditetom Daruvar

DARUVAR, Udruga distroficara, oboljelih od cerebralne i
djecje paralize i ostalih neuromuskularnih oboljenja
Daruvar

DURDEVAC, Gradsko drustvo osoba s invaliditetom
Purdevac

KARLOVAC, Udruga osoba s invaliditetom Karlovacke
Zupanije

KASTEL NOVI, Udruga tjelesnih invalida Kastela
KOPRIVNICA, Udruga invalida Koprivnicko-krizevacke
Zupanije

KOPRIVNICA, Udruga osoba s invaliditetom ,,Bolje
sutra® grada Koprivnice

GORNJE JESENJE, Udruga distroficara Krapina
KRIZEVCI, Udruga osoba s invaliditetom Krizevci — UIK
KUTINA, Udruga osoba s invaliditetom Kutina

OSIJEK, Udruga distroficara grada Osijeka

POZEGA, Udruga osoba s invaliditetom grada Pozege i
Zupanije Pozesko-slavonske

PULA, Drustvo distroficara Istre

RIJEKA, Udruga osoba s misi¢cnom distrofijom
Primorsko-goranske zupanije

SAMOBOR, Udruga invalida Samobora i Svete
Nedjelje

SISAK, Udruga osoba s invaliditetom distrofije,
cerebralne i djecje paralize i osoba s ostalim
tjelesnim invaliditetom grada Siska

SLATINA, Udruga osoba s invaliditetom Slatina

SLAVONSKI BROD, Udruga osoba s invaliditetom
Slavonski Brod ,,Loco-moto*

SPLIT, Udruga osoba s invaliditetom Split
TROGIR, Udruga tjelesnih invalida TOMS

VARAiDIN, Drustvo distrofic¢ara, invalida cerebralne i
djecje paralize i ostalih tjelesnih invalida grada Varazdina

VINKOVCI, ,,Bubamara‘“- Udruga osoba s invaliditetom

VIROVITICA,
Udruga osoba s invaliditetom Virovitica

VIROVITICA, Udruga distroficara Virovitica — UDVIR
ZADAR, Udruga tjelesnih invalida Zadarske zupanije
ZAGREB, Drustvo distroficara Zagreb




MEDUNARODNO CLANSTVO :ﬁ

SDDH je clanica:

- European Alliance of Neuromuscular
Disorders Associations — EAMDA

. International Alliance of ALS/MND
Associations
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odrzan od 22. do 24. studenoga 2019.
sudjelovalo 60 osoba

sudionici su se upoznali sa REHA centrom (s
Drustva distroficara Zagreb

sudionicima su predstavljene aktivnosti za
unapredenje izazovima usluga osobne
asistencije

oboljeli razmijenili zivotna iskustva

na radionici “Pronalazenje svoijih...”
sudionici su kroz 7 koraka sagledali svoje
trenutne pozicije i potrebno usmjerenje
te preispitali izvore podrske (osobe i
resurse) i osobne kapacitete (pozitivhe |
karakteristike, sposobnosti i vjestine) uz
postavljanje cilieva za pronalazenje
svojih: ljudi, mjesta i svrhe

sudionici skupa informirani o novostima u
lijecenju MD i NMB




PROGRAMSKE | PROJEKTNE
AKTIVNOSTI

SEMINAR ZA RODITELJE i

FORUM MLADIH

7.1 8. lipnja 2019.
kroz  odrzavanje @ Seminara za
roditelje roditeljima su predstavljena
dostignu¢a u medicini i rehabilitaciji za
oboljele od MD i NMB. Istovremeno,
mladi sudjeluju u radu Foruma mladih
SDDH kroz koji se osnazuju i usvajaju

nova znanja i vjestine

posebno je znacajna razmjena iskustava

medu roditeljima te njihovo savjetovanje

na istoj razini kao i neformalni razgovori

djece i mladih

sudjelovalo 90 osoba

odrzana radionica o psiholoskoj pripremi za
hospitalizaciju djece i medicinske postupke

odrzana radionica o pravima osoba s
invaliditetom

predstavljene nove smjernice i spoznaje
vezano za DMD, vaznost rane dijagnostike,
fizioterapiju




PROGRAMSKE | PROJEKTNE
AKTIVNOSTI

RADIONICA ZA FIZIOTERAPEUTE
7.i 8.lipnja 2019.

radionica za fizioterapeute o nacinima
fizioterapijske skrbi DMD bolesnika —
Duchenne i mi koju su vodile Marina Di

Michelle
britanske

Marco, Michelle Eagle i
McCallum,
tvrtke PTC Therapeutics International
Ltd.

predstavnice

cilj radionice bio je fizioterapeute koji
pruzaju terapiju u kuéi djecacima i
mladicima oboljelim od DMD poduciti
najnovijim standardima hjege,
dijagnostike, skrbi, terapije i mjerenja

ishoda lijecenja

znanja i vjestine unaprijedilo 30 fizioterapeuta iz
cijele Hrvatske koji rade s oboljelima od DMD.

predstavljeni medunarodni standardi njege DMD
bolesnika, vaznost rane dijagnoze, fizioterapija
DMD  bolesnika, vaznost kortikosteroidne
terapije u lijecenju DMD bolesnika te njen
utjecaj na fizioterapijsku skrb, a osobito
respiratorna skrb i rehabilitacia DMD bolesnika,
uvod u procjene i mjere ishoda lijecenja DMD
bolesnika

sudionicima su pokazane respiratorne vjezbe kod
oboljelih od DMD

prisutnim djecacima i mladim oboljelim od DMD
obavljene procjene zdravstvenog stanja




PROGRAMSKE | PROJEKTNE
AKTIVNOSTI

TALENT SHOW
22. studenoga 2019.

o cetvrti po redu Talent show i
Donatorska vecera “Srcem za
srce” odrzani su u Hotelu
Sheraton u Zagrebu

mlade sudionice i sudionici
predstavili su se u svojim
talentima — u glazbi, poeziji i prozi,
glumi, dizajnu, grafici i slikarstvu

|0 mladih djevojaka s MD sudjelovalo na
manifestaciji ,,Modna revija*

predstavljene proza i poezija rijeckog pisca s MD

djecak s MD pjevao je i svirao na gitari pjesmu Petra
Grase ,,Ako te pitaju*

izveden ulomak iz ,,Vagininih monologa“ E. Ensler
preko 100 uzvanika odazvalo se donatorskoj veceri

prikupljene donacije za hidraulicne dizalice




PROGRAMSKE | PROJEKTNE
AKTIVNOSTI

SMA CROATIARUN

Drugu SMA CroatiaRun SDDH je
organizirao u suradnji s Drustvom
distroficara  Zagreb u svrhu
prikupljanja sredstava za podizanje
svijesti o lijeCenju spinalne misi¢ne
atrofije — SMA

utrka je odrzana 12. lipnja na SRC
Jarun

odrzana i djecja utrka

sudjelovali su predstavnici udruga iz
Bjelovara, Karlovca, Slatine, Pozege,
Zagreba, Krapine, Kastela, Nove
Gradiske, Pule te brojni gradani

sudjelovalo 78 trkaca
|2-ero djece sudjelovalo u djecjoj utrci

22 mladih potaknuto na zdrav nacin zivota




PROGRAMSKE | PROJEKTNE
AKTIVNOSTI

MOBILNI TIM

usluga Mobilnog tima SDDH pruza se
na nacin da SDDH izravno i u suradnji
s udrugama clanicama pruza osnovne
informacije novooboljelim osobama te
potom kontinuirano prati stanje
korisnika i pruza rehabilitacijskuy,
psiholosku i socioekonomsku podrsku
kroz savjetovanje i neposredno
djelovanje na terenu u slucaju
potrebe.

principi multidisciplinarnog pristupa i
individualiziranog rada primjenjivani su u radu s
ukupno 29 korisnika

psiholoska potpora pruzena je kod 10 korisnika
i 21 clana obitelji

procijenjeno funkcionalno stanje |5 korisnika te
28 obitelji oboljelih dobilo savjete vezane za
provodenije fizioterapijskih postupaka

savjete vezano za prilagodbu stambenog
prostora dobilo 6 korisnika

u 7 slucajeva tezih disnih komplikacija
provedena je respiratorna terapija u domu
korisnika pomocu Uredaja za iskasljavanje




PROGRAMSKE | PROJEKTNE %
AKTIVNOSTI

MEDICINSKO SAVJETOVALISTE

medicinsko savjetovaliSte provodi se
ve¢ devet godina. Odrzava se na
mjesecnoj bazi o razlic¢itim aktualnim
temama vezanima za MD i NMB te se
pruza prilika individualnog
savjetovanja.

savjetovalisSte vodi mr. sc. Davorka
Vranjes, neurologinja s KBC-a Zagreb,
a odvija se u prostorijama Drustva
distroficara Zagreb.

odrzano devet Medicinskih savjetovalista

| 58 sudionika dobilo informacije o razvoju klinickih
ispitivanja, primjeni novih ljekova, kriterijima primjene
i koristi/Stetnosti, dijagnostici NMB, sklonsti dijabetesu,
debljanju, nuznosti boravka na svjezem zraku,
rehabilitaciji, specificnostima NMB, cijepljeniju i
prevenciji pojave gripe, te poremecajima rada srca

sudjelovali oboljeli iz Cakovca, Sesveta i Zagreba



PROGRAMSKE | PROJEKTNE

AKTIVNOSTI

EDUKACIJSKO REHABILITACIJSKI
KAMP MLADIH

kamp je  aktivhost  edukacijsko-
rehabilitacijsko-zabavnog karaktera
tijekom kojeg mlade osobe s MD i NMB
savladavaju rehabilitacijske postupke kako
bi ih mogli primjenijivati i kod kuce. Kamp

je prilikka da se mladi nauce sigurno
kretati u vodi, ulaziti i izlaziti iz nje te da
njihove pratnje nauce tehnike sigurnog
pomaganja.

proveden u Rovinju od 14.do 21. srpnja
2019.

u rad Kampa ukljuc¢eno 37 osoba iz tri
drzave

|2 mladih s invaliditetom ukljuc¢eno u
svakodnevni rehabilitacijski program

|2 mladih unaprijedilo znanja o
provodenju respiratorne terapije

|2 mladih unaprijedilo vjestine plivanja i
sigurnog kretanja u vodi
| 7 osoba unaprijedilo vjestine

pomaganja u ulasku i izlasku iz vode te
kretanju u njoj




PROGRAMSKE | PROJEKTNE :3
AKTIVNOSTI

MEDUNARODNI DAN SVJESNOSTI
O DMD - 7. rujan

o SDDH i Drustvo distroficara Zagreb — DDZ
organizirali su obiljezavanje Medunarodnog
dana svjesnosti o Duchenne misicnoj distrofiji

 svjetlo na vodenom zidu Zagrebackih fontana
upaljeno je za djecake i mladice s DMD, a na
Cvjetnom trgu dana 7. rujna poletjeli su
baloni s porukom te su prikupljana donacijska
sredstva za svjetleca srca i Salice s porukom
“l vase srce je misic¢”

e 6 udruga clanica SDDH postavilo je prigodni
video link na svojim web stranicama radi
senzibiliziranja javnosti

e https://www.worldduchenneday.org/about-
wdad/bring-your-light/




PROGRAMSKE | PROJEKTNE
AKTIVNOSTI

DAN OTVORENIH VRATA UDRUGA |
KAMPANJA 21.SVIBNJA — NACIONALNI
DAN OBOLJELIH OD NMB

u okviru ,,Dana otvorenih vrata udruga®“ -
SOIH, SDDH i DDZ, otvorili 17. svibnja
2019. vrata zainteresiranim posjetiteljima weowa

u.umm

djelovanje SDDH u zajednici prikazano kroz
predstavljanje edukacija o MD i ostalim
vrstama invaliditeta koje SDDH provodi u
Skolama i institucijama

Kampanja 21. svibnja provedena u sedam
udruga clanica SDDH (Kutini, Krapini,
Krizevcima, Slatini, Rijeci i Zagrebu)

Nacionalni dan promoviran je u |3 medija




PROGRAMSKE | PROJEKTNE
AKTIVNOSTI

KAMPANJA “ZA POKRET...”

jedanaest lokalnih udruga senzibiliziralo
javhost u svojim lokalnim zajednicama
provodenjem Kampanje

senzibilizirana lokalna zajednica u Kutini,
Krapini, Karlovcu, Krizevcima, Samoboru,
Slatini, Slavonskom Brodu, Puli, Rijeci i
Zagrebu

provedba Kampanje promovirana u 15
medija
64 osobe predstavile su djelovanje udruga

i Saveza te senzibilizirale javnost tijekom
Kampanje u lokalnim udrugama




PROGRAMSKE | PROJEKTNE A
AKTIVNOSTI

RAZLICITIM KORACIMA DO
JEDNAKOSTI 4

projekt “Razlicitim koracima do jednakosti — 4”
proveden je cetvrtu godinu u nizu s ciliem smanjenja
svih pojavnih oblika nasilja nad i medu djecom, ovaj put
na podrudju  Sibensko-kninske  Zupanije. Na
edukacijama u |l osnovnih $kola (OS Antuna
Mihanovi¢a-Petropoljskog Drnis, OS Kistanje, OS
Domovinske zahvalnosti Knin, OS dr. Franje Tudmana
Knin, OS Fausta Vrandi¢a Sibenik, OS Primosten, OS
Jakova Gotovca Unesi¢, OS Skradin, OS Vrpolje, OS
Vodice i OS Tina Ujevi¢a Sibenik) sudjelovali su uéenici
petih razreda koji su se upoznali s ljudskim pravima,
razlicitosti djece s teSkocama i djece bez teskoca u
razvoju, vrsnjackom nasilju i njegovoj prevenciji.
Ucenici su dobili informacije o misi¢noj distrofiji,
nastanku oboljenja, tipovima bolesti i mogucnostima
lijecenja, te raznim izazovima s kojima se osobe
oboljele od misi¢ne distrofije suocavaju. Podijeljene su
ruzicaste majice i baloni kao simboli borbe protiv
vrinjackog nasilja. Projekt je financiralo Ministarstvo za
demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku.

RAZLICITIM KORACIMA DO JEDNAKOSTI 4
EDUKACIJA UCENIKA
Projekt financira Ministrastvo za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku

372 ucenika osnazena za prihvacanje razlicitosti
372 ucenika unaprijedila znanja o misi¢noj
distrofiji i vrsnjackom nasilju

edukacijama obuhvaceno | | osnovnih skola
Sibensko-kninske zupanije

ucenicima podijeljeno 372 kompleta letaka,
ruzicastih majica i balona s porukom o prevenciji
nasilja

obiljezen Nacionalni dan borbe protiv vrsnjackog
Nasilja



PROGRAMSKE | PROJEKTNE
AKTIVNOSTI

DISTROFICARIVIDLJIVI U
ZAJEDNICI 2

o projekt je proveden u okviru natjecaja
,,Razvoj usluge osobne asistencije za osobe
s invaliditetom® koji je trajao od I. travnja
2017.do I. travnja 2019. godine. U projekt
je bilo ukljuceno 17 osoba oboljelih od MD Korisnici o usluzi
i NMB, 8 korisnica i 9 korisnika. Financiran

je iz sredstava Europskog socijalnog fonda Stomi znaci osobni asistent; Kako provodimo vrijeme:

u sklopu Operativnog programa v olakSava mi Zivot, ® napravi i servira obrok, odlazi u kupovinu,

o DT - R * bez asistentice ne mogu funkcionirati, jako ~ apoteku, lijecniku, trinica, banka, posta,
»Ucinkoviti IJUdSkI POtenC“ah 2014 - sam sretna i zahvalna, kucanski poslovi, osobna higijeng,

2020“. Pruzeno je 27.472 sata usluge * barem 4h na dnevnoj bazi mogu biti oblacenje, transfer,
osobne asistencije. normalno ljudsko bice na ovom planetu, ®idemo na koncert, kazalisteili kino, na
* kvalitetnijii sadrzajniji Zivot, kavu, u Setnju,

nastavak pruianja usluge za svih |7 " njezinavedrinai osmijeh svakim danom ~ w pomaie kod skeniranja, arhiviranjaili pri

korisnika nakon travnja 2019. omoguéen je daju mi snagu, odlasku na sastanak, u neku instituciju,
0 ; : » oznacava posebnu razinu neovisnostio * idemo u shopping, a ponekad i kratka

Ugovorom o prljelaznom osiguravanju drugim ljudima, osjecam se slobodno, putovanja,

usluge osobne asistencije sklopljenim s sposobnoi ispunjeno.  pomae u obvezama na fakultetu,

Ministarstvom za demografiju, obitelj, R

: 2 oo vjezbama.
mlade i socijalnu politiku. |




PROGRAMSKE | PROJEKTNE
AKTIVNOSTI

OSIGURAVANJE USLUGE OSOBNE
ASISTENCIJE

projekt se provodi s ciliem jacanja
socijalnog ukljucivanja osoba S
invaliditetom kroz daljnji razvoj i
povecanje  kvalitete usluge osobne
asistencije, povecanja socijalne
ukljucenosti i unapredenja kvalitete zivota
te poticanja samostalnosti i neovisnog
zivlienja osoba s najtezim stupnjem
invaliditeta odnosno poticanja
zaposljavanja osoba u nepovoljnom
polozaju na trzistu rada kroz njihovo
zaposljavanje kao osobnih asistenata
proveo vec¢ devetu godinu za redom.
Financira ga Ministarstvo za demografiju,
obitelj mlade i socijalnu politiku.

pet korisnika unaprijedilo kvalitetu zivljenja

rastereceni clanovi pet obitelji osoba s MD i
NMB

pet osobnih asistenata u radnom odnosu




PROGRAMSKE | PROJEKTNE
AKTIVNOSTI

UPOZNA| SVOJA PRAVA | DJELU] - 2

u okviru Projekta je provodenjem
edukativnih aktivnosti i interaktivnih
radionica kroz koje su djeca naucila svoja
ljudska prava i osnazila se za aktivhu
participiraju  u  lokalnoj  zajednici
postignuto je unapredenje i zaStita prava
djece s MD i NMB te je pruzana aktivna
podrska njihovim obiteljima.

projekt se provodio u suradnji s
Drustvom distroficara Zagreb i Udrugom
osoba s invaliditetom Slatina, a financiran
je od strane Ministarstva za demografiju,
obitelj mlade i socijalnu politiku.

8 djece s tesko¢ama u razvoju, o obrazovanju za
ljudska prava i potrebnim vjestinama i stavovima, o
prepoznavaniju, ostvarivanu i zagovaranju ljudskih
prava

9 roditelja je steklo znanja o gradanskoj participaciji

mladih i njihovom sudjelovanju u donosenju odluka i
o provedbi prava djece s teSko¢ama u razvoju, znanja
i vjestine o prepoznavanju, ostvarivanu i zagovaranju

ljudskih prava, o provedbi prava djece s teSko¢ama u

razvoju

8 djece s MD i 9 roditelja upoznalo se s metodama i
alatima za razvijanje motivacije, pozitivne slike i stava
o sebi, izrazavanja misljenja i samostalnog odlucivanja,
stvaranja vlastite mreze podrske i aktivne
participacije u zZivotu obitelji i zajednice




SURADNIJA SDDH 3%

Sa ¢clanicama:

e kontinuirana komunikacija i pruzanje informacija,
obavijesti, poziva, dopisa i radnih materijala

e odrzan je radni sastanak u Udruzi osoba s invaliditetom
Karlovacke zupanije - UOSIKAZU i u Udruzi osoba s
invaliditetom Krizevci

e u Udruzi osoba s invaliditetom Samobor proveden je
Capacity Building za clanove tima Udruge




SURADN]JA SDDH :id

Sa ¢clanicama:

e Mobilni tim SDDH tijekom 2019. je proveo 5 radionica
“Osnove izrade projektnog prijedloga za EU fondove”
radi unapredenja kompetencija lokalnih udruga za javljanje
na natjecaje

 radionice su provedene u Karlovcu, Rijeci, Samoboru,
Gornjem Jesenju i Puli




SURADNJA SDDH

- Sa ¢lanicama:

. » SDDH je povodom Dana svjesnosti o Duchenne misicnoj
| istrofiji u Glasniku UTI Zadar objavio strucni ¢lanak o
uchenne misi¢noj distrofiji
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GODINAVII- BROJ 7 - IPAK SE KRECE

Merics Mirt. Sioboden Merrsowt
Savez druttava dstroficana Hrvatske

Dictwrre mildr  datrofn DMOE g ciedaks Ufdencg U KEnio ipstiverys ko e o
pogewna nesipive midne boest lop @ km > o b Favatverog
STV COBUN  NedosTEiom PO b sgh ks s OMO
daroing baieg 23 adiacne saae métnh o % rowesinal :.';u..au
RS SO RO B U TN
Acifs utvens bod o Eenonce et
Burdu cie ek trebe primgenes ook ok
charn mMogunos  samosinooihom,
poation o gadre inghchs paiarane

FO0 mudhe rovorodndad
Rany zralow su kesryena u motondom renvau |
RSl u kortrol gave, Jocenk: | purangy
5 pods hodany

seborzho) e P fiuba Lukast, covobramintc
e Z3hvas | e owse mALD U ateck : DRASRET 0 trafum g donicma
W, alre Stas mist.) g s Tawato, ok, Meunsod g
sty yosctrost senosare:
ol do st homgikays o ke cbolsk um
rayiestey tratem deseriobs ot lervIne wada woe e

W0 8 boles, NItV polem DRleTnGs  Duchirna miscng, diero!
U ljeleniu TMD-# dogodile e 200 otiow Yok SO Gwoiiy e | S (gh
Eurcpi s0Mci s Gefowst — EMA potrasngm s el o nriOpisoby sigede putany
postupell 23 Gpotictu re TN, EU ooooets | el bosetu whih ey =
prooorucla ek Fansama jamhoron)aa et
. ‘uxw.uw.mrﬂr--.'a?b.
et 0RO Dt (TR doe
mtwals gprlke B % od Uapneg brtoe ot
B Buded) ds = 4o} odotren,po tbrzanom

wizo-ZADAR JE

TN i |
b B R B R LN

I

0N godewm U Bep
= paerer samo jedsn shaly chojelog detsa 3 weto
ederem 2pom muacie Bud o3 sk L Nty

ik nww\ tic cbtel presos  wislo volortes DRt B
0 Geiacrma 3 (M
nost je SORH0st pristea, AruEam
o VDA

sasovcktvern isde daje 30 rgra
kv vipst Upravee
& mijene Mrathe
e | CopsaTa
e bste liskows HIZO-3
) ety weiben

i, A e e A b e b
uMiory kg

& DMD proveddenysen j e Laty, g
harparge ko s ke 20 O] serebiz rage pvros Jem cxickas st re sregu | suderoge
iredienh rsttuci o IMO csjekavorye ovatrost ko Tanstame re U POTUNOSE ZRURIVG Oeh
primenenovh IBhnOlogk LS papon chogelma  Soles, 0na MOle ZNAEING LENONT NI SYOgRSiu
POBcan NJhOv U SNy 1 LISl orcpedsih | 1 o (Eno 08oite Doroman korsk 2a GHiRg fanve
S PO (L 20 AevAENOU vetiachs | pomercisnt Eeboun # podetd [rimpre U RH boy
aSipverisl e iorenarno mgvenie U SR se oiskage kryem 201 godne vetia ey
Trarstarne ra Omoww b ekova HEZ0-a. zoraviRvergy séety obojelh od DM
Draenem nOvE vazand, 13 ligh (B cecten

Prosinac 2019. godine, Zadar




SURADN]JA SDDH :id

S drugim organizacijama osoba s
invaliditetom:

e sudjelovanje na  dogadanjima  povodom
obiljezavanja vaznih datuma za osobe s

invaliditetom i obljetnica djelovanja te
seminarima, radionicama i edukacijama
organiziranim od strane drugih saveza OSI

e predstavnici SDDH  sudjelovali su na

Konferenciji o usluzi osobne asistencije u
organizaciji SOIH-a i Ureda POSI, u suradnji s
MDOMSP, medunarodnoj konferenciji “Put do
odrzivog zaposljavanja osoba s invaliditetom™ u
organizaciji ZOSI i SOIH-a, Hrvatskom
simpoziju osoba s invaliditetom S
medunarodnim sudjelovanjem, u organizaciji
SOIH-a, na konferenciji ,,Znanost susrece regije
u organizaciji Gradskog ureda za socijalnu
zastitu i osobe s invaliditetom Grada Zagreba,
Konferenciji povodom Medunarodnog dana
rijetkih bolesti, obiljezavanju Svjetskog dana
svjesnosti o autizmu i drugo




SURADNIJA SDDH @

S organizacijama iz drugih sektora:

s Uredom predsjednice RH, Vladom RH, Uredom
predsjednice RH, Gradom Zagrebom - Gradskim
uredom za socijalnu zastitu i osobe s invaliditetom,
Gradskim uredom za obrazovanje, kulturu i sport,
Hrvatskim zavodom za zaposljavanje, Ministarstvom
za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku,
Ministarstvom zdravstva, Ministarstvom znanosti i
obrazovanja, Klinickim zavodom za rehabilitaciju i
ortopedska pomagala Klinickog bolnickog centra
Zagreb, Centrom za neuromuskularne bolesti
Klinickog bolnickog centra Zagreb, Hrvatskom
ospodarskom komorom, Poliklinikom za prevenciju
ardiovaskularnih bolesti, Poliklinikom za bolesti
diSnog sustava i Turistickom zajednicom Grada
Zagreba, s Hrvatskim zavodom za javno zdravstvo, s
Medis Adriom — farmaceutskom tvrtkom, s

Nacionalnom zakladom za razvoj civilnoga drustva
(NZRCD), Zakladom ,,Hrvatska za djecu®

< sudjelovanje na seminarima, radionicama i drugim
edukacijama organizacija iz drugih sektora

< sudjelovanje na dogadanjima povodom obiljezavanja
vaznih datuma za osobe s invaliditetom i obljetnica
djelovanja




SURADNJA SDDH

S organizacijama na
medunarodnoj razini:
- sudjelovanje na Skupstini EAMDA-e

- suradnja sa savezima oboljelih od
MD i NMB zemalja regije —
Slovenija, Makedonija, BiH, Srbija

- provodenje medunarodnog

Edukacijsko-rehabilitacijskog kampa
mladih u Rovinju

- sudjelovanje u aktivnostima
European disability Foruma — EDF




POLITIKE OD INTERESA ZA :id
OSOBE S MD | NMB

e posebno znacajno za unapredenje polozaja osoba s MD i NMB u
drustvu je djelovanje SDDH na javne politike i zagovaranje prava
osoba s invaliditetom djelovanjem kroz radne skupine, povjerenstva i
strucni savjet relevantnih tijela.

o predstavnici SDDH sudjelovali su na “Konferenciji o cilievima odrZivog
razvoja” u organizaciji Hrvatske gospodarske komore, na skupu o

temi ,,Razumna prilagodba u sustavu zdravstva“ u organizaciji SOIH i
POSI i drugo

* SDDH ukljucen u Radnu skupinu za izradu nacrta prijedloga Zakona
o osobnom asistentu u MDOMSP, Radnu skupinu za izradu Nacrta
prijedloga Zakona o inkluzivnom dodatku, Radnu skupini za Projekt
rjesavanja pristupacnosti objektima osoba s invaliditetom




SDDH | CLANICE U MEDIJIMA %

* SDDH s medijima suraduje radi predstavljanja aktivnosti i
promicanja vidljivosti osoba s misicnom distrofijom i
srodnim neuromuskularnim bolestima te senzibiliziranja
javnosti za pitanja oboljelih.

e SDDH je nastavio suradnju s medijima: Radio 92 FM+, TV
Jabuka, HRT-om, televizijom ZI, Hrvatskim radiom I,
Radiom Sljeme i s Radiom ,,Marija®.

e brojni su portali koji prate aktivhosti SDDH i o tome
redovito izvjescuju javnost.




POSEBNI USPJESI 2019. :id

e prosirenje odobrenja Spinraze za osobe koje koriste
respirator i osobe starije od |18 godina

* odobrena Translarna za DMD (lijek za DMD)

 ukljucivanje djecaka iz Dubrovnika u lijecenje
Translarnom

e suradnja s World Duchenne Organization, prijevod i
distribucija video isjecaka o DMD -
https://www.youtube.com/playlist?list=PLi4jXxVV5UG9g
ZRGS|MwrTrUahC4U8Xj62

* osnazenost i djelovanje mladih ( a

SDDH




PUBLIKACIJE SDDH %

e SDDH u okviru projektnih i programskih
~aktivnosti dizajnira i tiska razne letke, brosure
i druge publikacije.
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FINANCIJSKO 1ZVJESCE 2

e Financijsko izvjesce za 2019. bit ce
dostupno nakon sto ga SDDH preda
Financijskoj agenciji



