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MISIA

» Misija 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.
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VIZI)A

» 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

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 etichost u radu

Partnerstvo i medusektorska suradnja



MREZA SDDH-28 UDRUGA CLANICA

BJELOVAR, Udruga tjelesnih invalida Bjelovar
CAKOVEC, 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

DPURDEVAC, Gradsko drustvo osoba s
invaliditetom PDurdevac

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
OSIEK, 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 djecCje 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
VARAZDIN, Drustvo distroficara, 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

» SDDH je clanica:

+ European Alliance of Neuromuscular
Disorders Associations - EAMDA

«International Alliance of ALS/MND
Associations

¥



PROGRAMSKE | PROJEKTNE AKTIVNOSTI

13. HRVATSKI SKUP OBOLJELIH OD

NEUROMUSKULARNIH BOLESTI

» sudjelovalo 69 osoba

» sudionicima predstavljen Uredaj za
!skasgavanj_e, a osam osoba
isprobalo njegov rad

» oboljeli razmijenili korisnicka
iskustva

» aktivnim sudjelovanjem u Forum
teatru povecana angaziranost mladih
s MD i NMB

» 14 mladih s MD i NMB kroz dvije
radionice osnazeno za prihvacanje
spolnosti i seksualnosti kao
sastavnom dijelu razvoja ljudskog
bica

» sudionici se aktivnho ukljucili u
izvodenje predstave u formi
Boalovog kazaliSta

» 22 roditelja poucena kako koristiti ym Qe
SWOT analizu u osobnom zivotu
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SEMINAR ZA RODITELJE -

14. svibnja 2018.

» Kroz odrzavanje Seminara za
roditelje roditelje se informira o
dostignu¢éima u  medicini i
rehabilitaciji za oboljele od MD i
NMB. Provodi se 1-2 puta
godisnje. Uz informiranje roditelji
su kroz organizirane aktivnosti u

prilici podijeliti svoja iskustva u » Sudjelovalo 46 osoba.
Zivotu s djecom s MD i NMB 3to je > FregstavljéeNrIlAe novosti vezane za
- . : » ijeCenje :

osobito znacajno Qniad k?” W 8 1J5 roditelja osvijeSteno o razlikama

tek odnedavno suocCavaju s izmedu Zelja i potreba

djetetovom dijagnozom. » Dvoje roditelja koji se odnedavno
susrecu s dijagnozom osnazeno za
suocavanje.
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»

FORUM MLADIH

14. svibnja 2018.

Forum mladih SDDH je
aktivnost kroz koju se na
jednom  mjestu  okupljaju
mladi s MD i NMB iz svih
di1'e|ova RH. Uz informiranje
mladih o  mogucnostima
rehabilitacije, glavni ciljevi su

njihovo osnazivanje,
razvijanje = samostalnosti i
liderski kapaciteta te

povezivanje s medunarodnim
mrezama mladih oboljelih od
MD i NMB.

sudjelovalo 46 osoba

15 mladih sudjelovanjem u Dramskoj radionici
oshazeno za suocavanje s dijagnozom, ali i
strahom od javnog nastupa

15 mladih upoznato s osnovama pisanja
projekata i motivirano za pisanje osobnog
projekta

sudionici upoznati s novostima vezanim za
lijeCenje SMA i razmijenili osobna iskustva
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»

TALENT SHOW

13. svibnja 2018.

, Talent Show" je
samofinancirajuca aktivnosti koja
se provodi radi prikupljanja
sredstava putem donacijske
veCere. OvogodiSnja, druga po
redu manifestacija odrzana je 13.
svibn{a u hotelu Westin u Zagrebu
sa ciljem prikupljanja sredstava
za Kampanju "Vozilo koje zivot
znaci" za udrugu clanicu. Haljine
za sudionice modne _ revije
izraduje osoba s misichom

distrotijom.

10 mladih djevojaka s MD sudjelovalo na
manifestaciji ,Modna revija"“

preko 200 uzvanika odazvalo se
donatorskoj veceri

prikupljena donatorska sredstva

¥
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»

SMA CROATIARUN

SMA CroatiaRun je
humanitarna utrka koju je
SDDH organizirao u suradnji s
Drustvom distroficara Zagreb
u svrhu prikupljanja sredstava
za podizanje svijesti ©
lijeCenju spinalne misicne
atrofije - SMA te Fromicanje
uvrstavanja novih lijekova na
listu HZZO-a i novih
ispitivanja lijekova. Utrka, je
odrzana 8. rujna na SRC
Jarun.

108 sudionika trcalo za humani cilj

15 djece kroz sudjelovanje potaknuto na
zdrav nacin zivota

18 osoba s MD i NMB aktivno sudjelovalo u

utrci

:QB
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MOBILNI TIM

» Usluga Mobilnog tima SDDH
pruza se na nacin da SDDH
Izravno i u suradnji s
udrugama clanicama pruza
oshovne informacije
novooboljelim osobama te
potom kontinuirano prati
stanje  korisnika i pruza
rehabilitacijsku, psiholosku i
socioekonomsku podrsku
kroz savjetovanje i djelovanje AL

» uradu s ukupno 48 korisnika primjenjivani su principi

u Sluca_]u potre be. multidisciplinarnog pristupa i individualiziranog rada

26 korisnika dobilo psiholosku potporu

22 korisnika dobilo savjete vezane za socijalna pitanja
32 korisnika dobilo savjete vezane za fizioterapiju

15 korisnika dobilo savjete vezano za radnu terapiju i
mobilnost .

»  obitelj jednog maloljetnog korisnika dobila na koristenje

dizalicu za transfere
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»

MEDICINSKO

SAVJETOVALISTE

Medicinsko savjetovaliste
provodi se ve¢ osam godina.
Odrzava se na mjesecCnoj
bazi o razlicitim aktualnim
temama vezanima za MD i
NMB te se pruza prilika
individualnog savjetovanja.
Savjetovaliste vodi
mr.sc. Davorka Vranjes,
neurologinja s KBC-a Zagreb,
a odvija se u prostorijama
Drustva distroficara Zagreb.

.| VASE SRCE

M JE i 4

odrzano osam Medicinskih savjetovalista

132 sudionika dobilo informacije o NIV-u, prevenciji sr¢anog
i mozdanog udara, primjeni novih lijekova, sudjelovanja u
klinickim ispitivanjima, Friedreichovoj ataksiji, ALS-u,
primjeni vitamina i minerala u prehrani, prevenciji prehlade i
gripe Y 3

sudjelovali oboljeli iz Cakovca, Cazme, Sesveta i Zagreba
savjetovaliSte vodila mr. sc. Davorka Vranjes, neurologinja
KBC Zagreb P

:QB



EDUKACIJSKO REHABILITACIJSKI

KAMP MLADIH
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Kamp je aktivnost edukacijsko-
rehabilitacijsko-zabavnog
karaktera tijekom kojeg mlade
osobe s MD i NMB savladavaju
rehabilitacijske postupke kako bi
ih mogli primjenjivati i kod kuce.
Kamp je prilika 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 15. do 22. srpnja
2018.

u rad Kampa ukljuceno 39 osoba iz tri
drzave

11 mladih uklju¢eno u svakodnevni
rehabilitacijski program

11 mladih unaprijedilo znanja o provodenju
respiratorne terapije te im izmjerene diSne
funkcije pod vodstvom respiratornog
terapeuta

10 mladih unaprijedilo vjestine plivanja i
sigurnog kretanja u vodi

15 osoba unaprijedilo vjeStine pomaganja u
ulasku i izlasku iz vode te kretanju u njoj
30 osoba od cega 11 mladih s MD i NMB
unaprijedilo znanja u ulozi mladih u
organizacijama OSI

mladi sudjelovali u tri glazbene i jednoj
filmskoj veceri te Sahovskom turniru i
kreativnoj radionici
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KAMPANJA 21. SVIBNJA -
NACIONALNI DAN OBOLJELIH OD
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NMB

» senzibilizirana lokalna zajednica u
Kutini, Krapini, Krizevcima, Slatini,
Rijeci | Zagrebu

» 58 osoba senzibiliziralo javnost
tijekom  Kampanje u lokalnim
udrugama

» Kampanja provedena u sedam udruga
¢lanica SDDH

» udruge clanice distribuirale preko
300 promotivnih materijala

» Nacionalni dan promoviran u 13
medija
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KAMPANJA ZA POKRET

» sedam  lokalnih udruga
senzibiliziralo javnost u svojim
lokalnim zajednicama

provodenjem Kampanje

» senzibilizirana lokalna zajednica
u Kutini, Krapini, Krizevcima,
Slatini, Rijeci i Zagrebu

» provedba Kampanje promovirana
u 11 medija

» 58 osoba senzibiliziralo javhost
tijekom Kampanje u lokalnim
udrugama
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RAZLICITIM KORACIMA

DO JEDNAKOSTI 3

Projekt “Razlic¢itim koracima do jednakosti - 3”
proveden je trecu godinu u nizu s ciljem
smanjenja nasilja medu djecom, ovaj put na
podrucju Osjecko-baranjske Zupanije. Na
edukacijama u 12 osnovnih Skola (0S ,Matija
Gubec” u Magadenovcu i podrucnoj Skoli u
Marijancima, OS Ante Starcevi¢a u Viljevu, OS
,Dobrisa Cesari¢" i ,Grigor Vitez* u Osijeku, OS
Mate Lovraka u Vladislavcima, OS Josipa Jurja
Strossmayera u BPurdenovcu, 0OS Antunovac u
Antunovcu, OS ,Vladimir Nazor* u Cepinu, OS
Darda u Dardi, OS ,Vladimir Nazor“ u Dakovu
te OS Antuna Mihanovi¢a i OS Franje KreZme u
Osijeku) sudjelovali su ucenici petih razreda
koji su se upoznali s misSicnom distrofijom,
znacaju prihvac¢anja razlicitosti i spreCavanja
vrSnjackog nasilja te su im podijeljene
ruzicaste majice i baloni kao simboli borbe
protiv vrSnjackog nasilja. Projekt je financiralo
Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade i
socijalnu politiku.

476 ucenika osnazeno za prihvacanje razlic¢itosti

476 ucenika unaprijedila znanja o misi¢noj distrofiji i
vrSnjackom nasilju

edukacijama obuhvaceno 12 osnovnih skola Osjecko-
baranjske zupanije

ucCenicima podijeljeno 476 kompleta letaka, ruzicastih
majica i balona s porukom o prevenciji nasilja

obiljezen Nacionalni dan borbe protiv vrSnjackog Nasilja
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ZAJEDNO U KREATIVNOSTI |

STVARALASTVU

»  Projekt ,Zajedno u kreativnosti i stvaralastvu”
proveden je u pet osnovnih Skola s podrucja
grada Dakova, gdje je vrijednost indeksa
razvijenosti manja od 75% (OS Ivan Goran
Kovac¢i¢, OS Josipa Antuna Colniéa, OS
Pakovacki Selci, OS Budrovci, OS Matija Gubec
PiSkorevci). Na edukacijama koje je vodio
strucni tim SDDH sudjelovali su ucenici sedmih
razreda. Cilj  tematskih predavanja i
interaktivnih radionica bio je unaprijediti

znanja ucenika o specificnostima misi¢ne » I1(64t_uéenti'k,a tuna|:|)ri\jtedila zbnanjha}IDo mogucnostima
\ A hy! ) N reativnosti i stvaralaStva osoba s MD,
dlStrO_ﬂJE, ~ harocito o mogucnostima » 164 ucenika unaprijedila znanja o misi¢noj distrofiji i
kreativnosti i stvaralastva oboljelih gdje i I]Zgiovvlmqks kojima S oboljeli Susre%U, W )
AR \ : ik Y » ucenika upoznalo primjerena stajaliSta o osobama
najtezi Ob'“k mvavlldlteta REARRRG GV s invaliditetom i njihovim sposobnostima, _
kreativnost i stvaralastvo osobe. U provedbi > 161_ ucenika ?taktnuta_ Fil( |:>0t§tanut aktivni gradani,
: \ . % A \ motivirani predstaviti svoju kreativnost
akthnOftl bio je wukljucen clan Udruge »  ucenicima podli!eljeno 164 kompleta bro3ura i letaka o
distroficara grada Osijeka, suradnika na misi¢noj distrofiji, majica i olovke s porukom te plakati

. A AN za Skole o projektu ,Zajedno u kreativnosti i
projektu, koji je uCenicima predstavio izazove ctvaralastine

zivljenja s MD i moguénosti osobnog razvoja i
kreativhog stvaralastva. Projekt je financiralo
Ministarstvo znanosti i obrazovanja.
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DISTROFICARI VIDLJIVI U

ZAJEDNICI 2

» SDDH projekt provodi u okviru natjecaja
,Razvoj usluge osobne asistencije za osobe s
invaliditetom® od 1. travnja 2017. do 1. travnja
2019. godine. Projekt je u potpunosti
financiran iz sredstava Europskog socijalnog
fonda u sklopu Operativhog programa
,2UCinkoviti ljudski potencijali 2014 - 2020“
Op¢i cilj projekta je doprinijeti jacanju
socijalnog ukljucivanja osoba s invaliditetom
kroz daljnji razvoj i povecanje kvalitete usluge
osobne asistencije dok je specificni cilj
povgc’ati svc_)cijalnu ukIjuEeno;t vi_ unaprije_diti asobne asistencije.s najtesim. stupnjem
kvalitetu zivota osoba s najtezim stupnjem invaliditeta, njihovo socijalno ukljucivanje u
invaliditeta kroz pruzanje usluge osobne zajednicu i spriecavanje odlaska u institucije

asistencije koja osobama pruza mogucnost »  rastereceni Clanovi 17 obitelji osoba s MD i NMB
planiranja aktivnosti i kontrole vlastitog Zivota. » 17 osobnih asistenata u radnom odnosu

» unaprijedena kvaliteta Zivota 17 korisnika usluge
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OSIGURAVANJE USLUGE

OSOBNE ASISTENCIJE

» Projekt se provodi s ciljem 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 zivljenja osoba s
najtezim  stupnjem invaliditeta odnosno
poticanja zaposljavanja osoba u nepovoljnom
polozaju na trziStu rada kroz njihovo
zaposljavanje kao osobnih asistenata proveo
ve¢ devetu godinu za redom. Financira ga
Ministarstvo za demografiju, obitelj mlade i »  pet korisnika unaprijedilo kvalitetu Zivljenja

socijalnu politiku. »  rastereceni ¢lanovi pet obitelji osoba s MD i NMB
»  pet osobnih asistenata u radnom odnosu
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4

UPOZNAJ SVOJA PRAVA |

DJELUJ

U okviru Projekta je provodenjem edukativnih
aktivnosti i interaktivnih radionica kroz koje su
djeca naucila svoja ljudska prava i osnazila se
za aktivnu participiraju u lokalnoj zajednici
postignuto je unapredenje i zaStita prava djece
s MD i NMB te je pruzana aktivha podrska
njihovim obiteljima. Edukacije su se bazirale na
predavanjima o temeljnim ljudskim pravima,
Konvenciji o pravima djeteta i Konvenciji o
pravima osoba s invaliditetom prilagodenim za
djecji uzrast. 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.

devetoro djece s MD i NMB upoznato s ljudskim pravima,
djecjim pravima, pravima osoba s invaliditetom te
temeljnim dokumentima o tim pravima

devetoro djece s MD i NMB naucilo svoja prava

devetoro djece s MD i NMB osnazeno za aktivnu
participaciju u lokalnoj zajednici

djeca s MD i NMB u svojim razredima dijelila materijale o
pravima i prenijela steCena znanja svojim vrsnjacima




SURADNJA SDDH

» S Clanicama:

«~ Kontinuirana komunikacija i pruzanje
informacija, obavijesti, poziva, dopisa i radnih
materijala

+ Provodenje kampanja i sudjelovanje na
manifestacijama




SURADNJA SDDH

» S drugim organizacijama osoba s
invaliditetom:
» podrska i sudjelovanje u brojnim
aktivnostima drugih organizacija osoba s
invaliditetom

» 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




SURADNJA SDDH

» S organizacijama iz drugih sektora:

s premijerom Andrejem Plenkovicem, s Uredom
predsjednice RH, s Gradom Zagrebom - Gradskim
uredom za socijalnu zaStitu i osobe s
invaliditetom, Gradskim uredom za obrazovanje,
kulturu i sport, Hrvatskim zavodom za
zaposSljavanje, 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, Poliklinikom za
prevenciju kardiovaskularnih 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

sudljelovanje na dogadanjima povodom

obiljezavanja vaznih datuma za osobe s
invaliditetom i obljetnica djelovanja




SURADNJA SDDH

» S organizacijama na
medunarodnoj razini:

+ sudjelovanje na godisnjoj
skupstini i konferenciji EAMD-e
te primanje u posjet clanice
IzvSsnog odbora

+ 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 OSOBE S
MD | NMB

» Posebno znacajno za unapredenje polozaja
osoba s MD i NMB u drustvu je djelovanje SDDH
na javne politike i zagovaranje prava osoba s
invaliditetom.

» Predstavnici SDDH sudjelovali su na tematskim
sastancima, u radnim skupinama, povjerenstvima
i strucnim savjetima relevantnih tijela.




SDDH | CLANICE U MEDIJIMA

4
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SDDH s medijima suraduje radi predstavljanja aktivnosti i
promicanja vidljivosti osoba s misicnom distrofijom i
srodnim neuromuskularnim bolestima te senzibiliziranja
javnosti za pitanja oboljelih.

Kao i tijekom prethodnih godina nastavljena je kvalitetna
suradnja s Radio 92 FM+, TV Jabuka, HRT-om, televizijom
Z1, Hrvatskim radiom l, Radiom Sljeme i s Radiom

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




FINANCIJSKO 1ZVJESCE

PRIHODI UKUPNO RASHODI UKUPNO
PRIHODIOD FRMOMOn AMORTIZACUA
USLUGA (1%) FINANCIISKI
OSTALIPRIHODI . (0% RASHODI
(11%) X MATERLIALNI (1%)

RASHODI
(30%)

e DR RASHODI ZA RADNIKE 1.270.801,20 HRK
PRIHODI OD CLANARINA 8.400,00 HRK

MATERIALNI RASHODI 561.625,21 HRK
PRIHODI OD FINANCIJSKE 9.416,97 HRK
IMOVINE AMORTIZACIA 23.041,26 HRK
PRIHODI OD DONACIJA 1.741.269,63 HRK

FINANCIJSKI RASHODI 9.130,89 HRK

OSTALI PRIHODI 19.889,37 HRK




PUBLIKACIJE SDDH

» SDDH u okviru projektnih i programskih
aktivnosti dizajnira i tiska razne letke,
brosure i druge publikacije.
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