GODISNJI 1IZVJESTAJ O
RADU SDDH ZA 2020.

SAZETAK




MISIJA

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.




k.

VIZIJA

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




VRIJEDNOSTI DJELOVANJA VIZIJA

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 eti¢nost u radu

Partnerstvo i medusektorska suradnja



MREZA SDDH - 28 UDRUGA CLANICA

BJELOVAR, Udruga tjelesnih invalida Bjelovar KASTEL NOVI, Udruga tjelesnih invalida Kastela

CAKOVEC, Drustvo osoba s tjelesnim KOPRIVNICA, Udruga invalida Koprivnicko-
invaliditetom Medimurske Zupanije krizevacke zupanije

KOPRIVNICA, Udruga osoba s invaliditetom

DARUVAR, Udruga osoba s invaliditetom Daruvar : P O
,Bolje sutra“ grada Koprivnice

DARUVAR, Udruga distroficara, oboljelih od GORNIJE JESENJE, Udruga distrofi¢ara Krapina

cerebralne i djecje paralize i ostalih

neuromuskularnih oboljenja Daruvar KRIZEVCI, Udruga osoba s invaliditetom KriZevci
— UIK

PURDEVAC, Gradsko drustvo osoba s

invaliditetom Purdevac KUTINA, Udruga osoba s invaliditetom Kutina

KARLOVAC, Udruga osoba s invaliditetom OSUEK, Udruga distroficara grada Osijeka

Karlovacke zupanije POZEGA, Udruga osoba s invaliditetom grada

PoZege i Zupanije PoZesko-slavonske



MREZA SDDH - 28 UDRUGA CLANICA

PULA, Drustvo distroficara Istre

RUEKA, Udruga osoba s misicnom 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

VARAZDIN, Drustvo distrofi¢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



CLANSTVO SDDH

Nacionalna razina:

Zajednica saveza osoba s invaliditetom
Hrvatske — SOIH,

Medunarodna razina:

European Alliance of Neuromuscular
Disorders Associations — EAMDA

é”? International Alliance of ALS/MND
@Y  Associations




SJEDNICE
Tijekom 2020. godine odrzano:

- 5 sjednica Predsjednistva (6. ozujka, 2 travnja, 16.
rujna, 16. listopada i 24. studenoga) na kojima je
raspravljano o pitanjima vezanim za djelovanje
SDDH, udruga clanica te unapredenje polozaja
osoba s misiénom distrofijom i srodnim
neuromuskularnim bolestima

- 1 sjednica Nadozornog odbora za 2019. godinu
(29. listopada)



®

REDOVNA SKUPSTINA SDDH

odrzana 24. studenoga 2020. putem Zoom platforme
sudjelovala 23 zastupnika SDDH
obiljezen jubilej - 50 godina dJeIovanJa SDDH
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AKTUALNI PROJEKTI I PROGRAMI
TIJEKOM 2020

Razvojna suradnja u podrucju Centara znanja za drustveni razvoj

Osiguravanje usluge osobne asistencije

Kamp Foruma mladih SDDH

Dozivotno sigurni

Razlic¢itim koracima do jednakosti — 5

Ishranom protiv kardiovaskularnih komplikacija misSi¢ne distrofije
Podrskom do inkluzije

Rijetke bolesti — ¢vrsta mreza podrske

Platforma 50+



SDDH KAQO DIO 8. CENTRA ZNANJA ZA
UNAPREDENJE KVALITETE ZIVLJENJA OSI

- dao velik doprinos izradi Alternativnog

izvjeS¢a o primjeni Konvencije o pravima s ——— v ©)

osoba s invaliditetom koje je SOIH podnio a

Odboru UN za pitanja osoba s @

invaliditetom u veljaci 2020. ALTERNATIVNO 1ZVIESCE ‘5
predsiaviiene od Roalivije saveza

. . . .  usvbasiny Irdi;alo:_r
- Odbor UN je na temelju Alternativnog i e LE%‘:‘: pops pana o
5 osenaH

lzvjeS¢a Pravobraniteljice za osobe s
invaliditetom izradio Listu pitanja za RH na

P amu oahon UNa ; ;o:hv;

koju je RH duzna odgovoriti do rujna 2020. B soxsiredig e

e olSeme Hi
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SDDH KAQO DIO 8. CENTRA ZNANJA ZA
UNAPREDENJE KVALITETE ZIVLIENJA OSI

- sudjelovao na Tematskoj sjednici Povjerenstva Vlade RH za osobe s
invaliditetom vezano za polozaj osoba s invaliditetom u rizicnim
situacijama i humanitarnim kriznim stanjima.

- sudjelovao na 21 Koordinacijskom sastanku 8. Centra znanja




SDDH KAQ DIO 8. CENTRA ZNANJA ZA
UNAPREDENJE KVALITETE ZIVLJENJA OSI

Sudjelovao u organizaciji 2 Tematska skupa financirana od strane
Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva:

1. Tematski skup - Financiranje udruga, inkluzivni dodatak i usluge
pomagaca - gdje smo i Sto ocCekivati? odrzan je u listopadu 2020.

- preko 100 sudionika
ukljucilo se u rad Skupa




SDDH KAO DIO 8. CENTRA ZNANJA ZA
UNAPREDENJE KVALITETE ZIVLJENJA OSI

2. Trening mladih osoba s invaliditetom o neovisnom zivljenju odrzan je
u listopadu

- preko 60 sudionika ukljucilo se u rad Skupa

- osoba s misicnom distrofijom, ¢lanica Foruma mladih SDDH,
predstavila je sudionicima clanak 19 Konvencije o pravima osoba s
invaliditetom - Neovisno zivljenje




|[ZRADA FILMOVA

- tijekom 2020. SDDH je izradio dva video prikaza
financirana od strane Nacionalne zaklade za razvoj
civilnoga drustva

filmovi su dostupni na web stranici SDDH (sekcija
“Multimedija”) i YouTube kanalu SDDH

https://www.sddh.hr/sddh-video-galerija

https://www.youtube.com/channel/UCfORUIlufgtLVcHmM
7haXMpzw



FILMOVI SDDH

“Zlatna obljetnica — 50
godina SDDH”

prikaz djelovanja udruga
clanica SDDH i pomaka
koji su se dogodili tijekom
50 godina rada SDDH

N . https://www.youtube.co
[latna obljetnica - 50 godina m/watch?v=MOXzc8dbzL

SODH 0&t=24s



FILMOVI SDDH

“Umijece inkluzije”

prikaz svakodnevnih
zivotnih situacija kao
sastavnica  inkluzije

osoba s MD i NMB u
drustvo

https://www.youtube.
com/watch?v=ji_D70|
mgP8&t=612s

Umijece inkluzije




PRIJEVODI FILMOVA

- 12 inspirativnih filmova o neuromuskularnim bolestima prevedeno i
dostupno na web stranici SDDH (sekcija “Multimedija”) i You Tube
kanalu SDDH

https://www.sddh.hr/sddh-video-galerija
https://www.youtube.com/channel/UCfORUlufqtLVcHm7haXMpzw

Livjeti s ALS-om - Snaga Naprijed zajedno - Michaelova Misicna distrofija NSW - Joshuina ~ Pojasna misSicna distrofija
pozitivnih misli prica prica



PRIJEVODI FILMOVA

Duchenne misicna distrofija - Zivjeti ispunjen Zivot s misicnom Svaki dan je bitan - Zacova prica Filmsko stvaranje i FSHD - Lexiina
Tomova prica distrofijom - Mikeova prica prica

Sedam jezera, sedam Zivota - Spinalna misicna atrofija - Novo poglavlje - Stefanijina prita  Neogranitena ambicija - Alexova
Avantura pocinje Faithina prica prica




MEDICINSKO SAVJETOVALISTE

- voditeljica mr. sc. Davorka Vranjes, neurologinja
- provodi se vec devet godina

- odrZzava se na mjesecnoj bazi o razliCitim aktualnim temama
vezanima za MD i NMB te se pruza prilika individualnog
savjetovanja

- predstavljene teme: dijagnostika neuromuskularnih bolesti,
prehrana, dijagnostika MD i NMB, koronavirus i dotadasnja
saznanja o mogucem utjecaju na osobe s MD, pregled dostupnih
lijekova i aktualnih istrazivanja u lijecenju DMD



KAMP FORUMA MLADIH SDDH

- tradicionalno okupljanje mladih s MD i NMB uz provodenje
edukacijsko-rehabilitacijskih aktivnosti

- odrzan od 19. do 26. srpnja 2020. godine u Rovinju, u Centru M.A.R.E.,
uz financijsku podrsku Zaklade Hrvatske za djecu




KAMP FORUMA MLADIH SDDH

- 34 osobe svakodnevno bile ukljucene u rehabilitacijski program
(plivanje, vjezbe disanja na Respifit-S uredaju, vjezbe aktivnog, aktivno-
potpomognutog i pasivnog razgibavanja na Thera-vital uredaju te
terapije na Compex uredaju za elektrostimulaciju misica i BEMER
uredaju za mikrocirkulaciju)

- 13 mladih unaprijedilo vjestine plivanja i sigurnog kretanja u vodi

- 12 osoba unaprijedilo vjestine pomaganja osobama s MD i NMB u
sigurnom kretanju u vodi

- 12 mladih s invaliditetom ukljuceno u svakodnevni rehabilitacijski
program

- 10 mladih unaprijedilo znanja o provodenju respiratorne terapije



KAMP FORUMA MLADIH SDDH
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RAZLICITIM KORACIMA DO JEDNAKOSTI - 5

ljudskim pravima, razliitosti djece s teSkocama i

A \
djece bez teskoéa u razvoju, vrSnjackom nasilju i

njgvg_gvoj _prev_genciji kao I’ o karakteristikama VR§NJAEKOM

misi¢ne distrofije.

Projekt financira Ministarstvo rada, mirovinskoga NAS"J“

sustava, obitelji i socijalne politike.

Projekt se provodi s ciliem smanjenja svih pojavnih
oblika nasilja nad i medu djecom u 10 osnovnih
skola s podrucja LiCko-senjske Zupanije (0S Luke
Perkovic¢a Brinje, OS Donji_Lapac, OS Perusi¢, 0OS

»Milan Sekuli¢” Lovinac, OS Zrinskih i Frankopana, -
OS Kralja Tomislava, OS dr. Jure Turica Gospic, oS ;
dr. Franje_ Tudmana Korenica, OS A.G. Mato3a E

Novalja, OS Silvija Strahimira Kranjéevi¢a Senj).

Sa Skolama je zbog pandemije koronavirusa
provedba edukacija dogovorena za 2021. godinu. S
ucCenicima petih razreda provest ¢e se edukacija o




DOZIVOTNO SIGURNI

- 167 korisnika unaprijedilo znanja temeljnim razlikama ugovora o
dozivotnom i ugovora o dosmrtnom uzdrzavanju te mogucéim Stetnim
posljedicama nerazlikovanja istih

- 167 korisnika unaprijedilo razinu informiranosti o pojmovima
pruzatelja i davatelja uzdrzavanja, njihovim ugovornim pravima i
obvezama, oblicima ugovora i moguénostima raskida kao i o na¢inima
zastite od mogucih zlouporaba

-izradeno i distribuirano 750 informativnih letaka i 33 plakata o
Projektu i razlikovanju ugovora o dosmrtnom i dozZivotnom uzdrzavanju



DOZIVOTNO SIGURNI

INFORMIRAJTE SE PRIJE DONOSENJA ODLUKE

INFORMACIOM DO SIGURNOSTI - S POVJERENJEM
IZABERITE DOZIVOTNO




RIJETKE BOLESTI — CVRSTA MIREZA PODRSKE

4 osobe s misicnom distrofijom ukljucene u trziste rada i lokalnu
zajednicu

Regionalne koordinatore za osobe s misSic(nom distrofijom dobile:
Pozesko-slavonska,

Krapinsko-zagorska,
Viroviticko-podravska i
Osjecko-baranjska Zupanija

Y
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OBILJEZAVANJE VAZNIH DATUMA

21. svibanj — Nacionalni dan osoba oboljelih od neuromuskularnih
bolesti obiljezen provedbom virtualne kampanje

L
Kaoiovioblaci

. -‘ . > ,; N . X

| - ‘ svi smo drugadifi iznutra i izvana,
. ali svatko od nas ima pravo na
{zJednadene Zivotne mogucnosti | za svakoga Je

x predvideno mjesto pod ovim nebom.

-

Tu smo, drugacifi po nacinu ostvarenja nasih potreba,

all Zelima inkluzivnu zafednicu koja nam pruZa

mogucnost obrazovanja, zdravstvene i 2L

socjjalne zastite, zaposijavanyjs, - svibnja
' Nacionalni

lfubavi.. ..
4 oY dan obolfelih od
. _ neuremuskularnih
bolesti




OBILJEZAVANJE VAZNIH DATUMA

22. rujna — Kampanja “Za pokret...”

Tradicionalna kampanja provedna u okviru Europskog tjedna mobilnosti
s ciliem senzibiliziranja drustva za pitanja osoba s misiécnom distrofijom i
srodnim neuromuskularnim bolestima provedena putem online
platformi.

fzapokret #emw2020  |SEINOISIIF] =0 A\ VIO IRN O
16. — 22. RUJNA 2020




OBILJEZAVANJE VAZNIH DATUMA

7. rujna — Svjetski dan svjesnosti o Duchenne misi¢noj distrofiji —
obiljezen u suradnji s World Duchenne Organization kroz globalnu
virtualnu kampanju

Prevedeni i objavljeni materijali posveceni utjecaju Duchenne misi¢ne
distrofije (DMD) na mozdane funkcije

f (NI
Vv ll‘ il o
Parde = T Tote

SVTETSKT DAN SVJESNOSTI .
0 DUCHENNE MISICNO] :
DISTROFTJT —

JATEDNO SMO JACT id
Saver druttave datrofidara Mrvatske

WWW WORLDODUCHENSEDAY O




VIRTUALNE KAMPANJE

- Kampanja #djeujtepozitivnoOSTANITENEGATIVNI — cilj pridonijeti
zastiti zdravlja i sprjeCavanju Sirenja koronavirusa.




VIRTUALNE KAMPANJE

- Kampanja "Za pocetak/kraj tjedna pri¢a jedna“ — cilj prikazivanja
djelovanja udruga u pandemiji

ZAJEDNO S UDRUGOM

#djelujtepozitivno
OSTANITENEGATIVNI

LOCO-MOTO




VIRTUALNE KAMPANJE

- Vjezbajmo kod kuce — cilj naglasiti vaznost svakodnevnog i
kontinuiranog vjezbanja radi odrzavanja misicnog tonusa




DAN OTVORENIH VRATA UDRUGA

- SDDH se ukljudio u
obiljezavanje ,,Dana otvorenih
vrata udruga“ u virtualnom

obliku

- izraden video prikaz o
provedbi Kampa Foruma
mladih SDDH

- video objavljen na web i FB
stranici SDDH, na YT kanalu
SDDH, kao i na YT kanalu Ureda
za udruge RH

(https://www.youtube.com/watch
?v=kiR8V9hxubU)

Jmye) Savez drustava distroficara Hrvatske
W 8. rujna 2020.- Q

Lijepo je biti prvi &3 @ | Dani otvorenih vrata udruga |

“Hvala svim udrugama koje su nam poslale video spot kako bi
predstavile svoj rad $ Prvi video spot stigao je od Savez drustava
distrofiara Hrvatske &
https://www.facebook.com/DaniUdruga/posts/3215477425173968?
notif_id=1599485826763102&notif_t=page_tag&ref=notif”




k.

SURADNJA SDDH

Sa ¢lanicama:

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

- ¢clanicama poslana 131 informacija tijekom 2020.




MEDUNARODNA SURADNJA

sudjelovanje na online Skupstini EAMDA-e

izlaganje 4 predstavnika SDDH Medunarodnoj
konferenciji o statusu i pravima osoba s
invaliditetom u Sanskom Mostu

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

sudjelovanje u aktivnostima European Disability
Foruma — EDF



SDDH | CLANICE U MEDUIMA

SDDH suraduje s medijima u predstavljanju aktivnosti i
promicanju vidljivosti osoba s misicnom distrofijom i
srodnim neuromuskularnim bolestima te
senzibiliziranja javnosti za pitanja oboljelih

Tijekom 2020. nastavljena je suradnja medijima: RTL
glrekt Z1 TV, Radio Sljeme, Radio 92 FM+, Radio
ity

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




Web SDDH 2020. u brojkama

165 objava na mreznoj stranici organizacije

366 objava na drustvenim mrezama
56 478 posjeta mrezne stranice

- formirana nova podstranica web stranica SDDH - COVID-19 na kojoj su
azurirane informacije o koronavirusu relevantne za osobe s MD i NMB

NASLOVNICA  ONAMA =  OMDINME~  ANTUAINOSII  MULTIMEDUA -  PUBUKACUE  LINKOVI  KONTAXT (A ] 4 |
',’ N
MlSléna distroﬁja i cjepwa za COVID-19 Psihosocijalna podréka i
no drudtve (Workd Mustle Socisty; WMS) (zdalo je praporuke | savjetovanje
avjete za ol ephjenie Oba $ miSICHom distrofijom | neuromuskulamie
ale o
Savjetovalidte za socijalna
Plan cijepljenja protiv bolastl OOVlIJ 190 RH pitanja
Viadi je dana 23, prosinca 2020, na 32. sjedn olila Plan uvoden|a 0900 9800
e u‘v"it".,- pratena chepljenia protiv bolest) ¢ '.\'1’1 19, Promi
priviemenan poretky priositetnit
72




ZNANSTVENI C

LANAK

SDDH niz godina suraduje s doc.dr.sc. Tomislavom Benjakom iz HZJZ. Na
temelju suradnje je ukljucen i SDDH — predsjednica Marica Mirié
suautorica je Clanka “The prevalence of muscular dystrophy and spinal

muscular atrophy in Croatia: data from national and non-governmenta

ahrcak
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POSEBNI USPJESI 2020.

- provedba 2 Tematska skupa u suradnji s ostalim
savezima 8. centra znanja

- suradnja s World Duchenne Organization

- uspjesno i sigurno proveden Kamp Foruma
mladih uz postivanje svih epidemioloskih mjera




PUBLIKACIE SDDH

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

- Prijevod letka "Duchenne i mozdane funkcije"

- Letak o projektu “Rijetke bolesti — ¢vrsta mreza podrske”

- SDDH@ Bilteni

- Letak o projektu “Dozivotno sigurni”

- Letak ,,Prehranu biramo mi“

- Brosura “Ishranom protiv kardiovaskularnih komplikacija misiéne distrofije”

- Alternativno izvjesée (koautorstvo)



FINANCIJSKO 1ZVJESCE




