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Savez drustava distroficara Hrvatske imao je u protekloj godini ¢ast biti domadin 43.
godisnje skupstine European Alliance of Neuromuscular Disorders Associations — EAMDA-e
i Konferencije o neuromuskularnim bolestima. Bila je to i prilika da se s predsjednikom
EAMDA-e i prof. dr. Milanom Dimitrijevicem osim na Konferenciji u uzem timu uz prisustvo
Zorislava Bobusa, predsjednika Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske porazgovara
o restorativnoj medicini koja budi nadu da ¢e se nadi nacin kako “vratiti pokret”. Nesto vise
o tim rezultatima ocekujemo u rujnu na 44. godisnjoj skupstini EAMDA-e, koja se odrzava u
Ljubljani.

Na istom skupu inicirana je i tema neinvazivne ventilacije koja je upravo zbog
znacajnih postignuéa u EU, ali i susjednim zemljama bila i srediSnja tema dvaju skupova
SDDH - Seminara za roditelje i Foruma mladih. Clanovi temeljnih udruga SDDH imali su
prigodom odrZavanja seminara moguénost, ne samo dobiti informacije nego i neposredno
isprobati uredaj za neinvazivnu ventilaciju i uredaj za pomoc¢ pri iskasljavanju te su po prvi
put , prodisali punim kapacitetom pluca“ i osjetili $to bi potpomognuta ventilacija znacila za
njih osobno. Iskustva drugih zemalja pokazuju da se pravodobnom primjenom neinvazivne
ventilacije mladi¢u koji boluje od Duchenne misi¢ne distrofije (DMD) produZava Zivot i za
deset a kod oboljelih od amiotrofi¢ne lateralne skleroze (ALS) za 2-3 godine. SDDH ¢e u
svojem buduéem djelovanju kao jedan od prioritetnih ciljeva imati nabavu ovih uredaja za
osobe kojima su najpotrebniji.

Uz to Sto je SDDH u 2012. godini preveo i promovirao knjigu ,,Plivanje i drugi oblici
gibanja za distrofi¢are” autora Antona Zupana i Mateja Plevnika autori su na ovogodiSnjem
Kampu mladih predstavili metode i postupke. Impresivno je bilo vidjeti mlade osobe koje su
naucile brojne tehnike koje ima pomazu uZivati u morskoj vodi kao najpogodnijem mediju za
sprjecavanje progresije bolesti. SDDH je u suradnji s autorima izdao i sazeti primjer knjige u
obliku prirucne literature.

SDDH od travnja 2013. provodi Projekt Zadruga SDDH, ugovoren s Hrvatskim
zavodom za zapoSljavanje u okviru IPA programa za Hrvatsku, kojemu je cilj doprinijeti

socijalnoj uklju¢enosti osoba oboljelih od neuromuskularnih bolesti u Hrvatskoj, povedati
njihovu zaposljivost kao i razinu znanja i vjestina.

Marica Miri¢, predsjednica
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O SDDH

Savez drustava distroficara Hrvatske
— SDDH osnovan je 1970. godine, a djeluje
s osnovnim ciliem unapredenja kvalitete
zZivljenja osoba oboljelih od misi¢ne distrofije
i srodnih neuromuskularnih bolesti.

nestranacka i neprofitabilna organizacija.
Clanice SDDH su opéinske, gradske i Zupanijske
udruge koje okupljaju osobe oboljele od
miSi¢ne distrofije i srodnih neuromuskularnih
bolesti, ¢ime SDDH ¢ini jedinstvenu mrezu od

SDDH je socijalna, humanitarna, 33 udruge na podrucju Republike Hrvatske.

—— v

VIZIJA

drustava distroficara Hrvatske je
razvijanje drustva u kojem ¢e osoba
oboljele od misi¢ne distrofije i srodnih
neuromuskularnih bolesti ostvarivati
pravo na neovisno Zivljenje i izjednaciti
mogucnosti za Zivot u zajednici.

MISIJA

Misija Saveza drustava distroficara Hrvatske je pruzanje
potpore osobama oboljelim od misi¢ne distrofije i ostalih
neuromuskularnih bolesti svih dobnih skupina putem razvijanja
socijalnih usluga usmjerenih prevenciji progresije bolesti,
inkluzivnom obrazovanju, zaposljavanju te ukljucivanju u sve
tokove Zivljenja na podrucju Republike Hrvatske.

VRIJEDNOSTI DJELOVANJA

e Dostojanstvo i individualna autonomija, ¢ Jednake mogucnosti
ukljucujuci slobodu izbora i neovisnost e Pristupacnost
osoba e Jednakost izmedu muskarca i Zene
e Nediskriminacija i nenasilje e Meduovisnost i nedjeljivost svih
e Sudjelovanje i uklju¢enost u drustvo ljudskih prava
e Postivanje i zastita ljudskih prava i e Timski rad
uvazavanje razlicitosti e Profesionalnost i eticnost u radu
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Tijekom 2013. godine, SDDH je
zaposljavaotrinaest osoba (Cetirinaneodredeno
i davet na odredeno vrijeme) koje su provodile
svakodnevne aktivnosti i zadatke Saveza.
Glavne aktivnosti SDDH provodi na temelju
odluka donesenih na redovitim sjednicama
Predsjednistva te prilikom odrzavanja Skupstine
SDDH. Sudjelovanje u radnim skupinama
i odborima, na tematskim sastancima,
komisijama, okruglim stolovima, seminarima i
drugim aktivnostima kao i praéenje, predlaganje
izmjene zakonskih propisa i sudjelovanje u
donosenju novih, takoder se odnosi na aktivnosti
osnovne djelatnosti.

Osnovna djelatnost  Saveza
predstavlja kontinuirano
vodenje  administrativnih
poslova koji obuhvacaju
vodenje urudzbenog
zapisnika, knjige ulaznih i
izlaznih racuna, putnih naloga,
otprema poste, plac¢anja putem e-banke,
blagajnickih poslova, vodenje knjige poste

i otprema iste i drugo. Kao glavne aktivnosti
navodimo organiziranje i provodenje skupova i
edukacija, obiljezavanje21.svibnja—Nacionalnog
dana osoba oboljelih od neuromuskularnih
bolesti te pripremu i tisak publikacija SDDH.
Putem predstavnika SDDH sudjeluje u radnim
tijelima i na skupovima temeljnih udruga
¢lanica. Kontinuirano radi na osnaZivanju udruga
¢lanica, jednom godisnje organizira Skup osoba
oboljelih od neuromuskularnih bolesti, priprema
projektne prijedloge koje prijavljuje na domacdei
medunarodne natjecaje. Kontinuirano suraduje
s udrugama clanicama, Zajednicom saveza
osoba s invaliditetom Hrvatske
— SOIH, nacionalnim savezima
osoba S invaliditetom,
ministarstvima, lokalnom i
regionalnom samoupravom,
javnim  tijelima i drugim

institucijama. Poti¢e osnivanje
udruga distrofi¢ara na podrucju
RH i jaCanje sekcija distroficara
u udrugama koje imaju
mjeSovito  clanstvo. Njeguje
medunarodne odnose s European
Alliance  of  Neuromuscular
Disorders Associations (EAMDA)
i International Alliance of ALS/
MND  Associations  (ALS/
MND) te redovito sudjeluje na
skupstinama i konferencijama
tih organizacija.

INTERMATHIMAL,
ALLIANCE OF
ALS/MND
ASSOCIATIONS

U podrucju misi¢ne distrofije i srodnih
neuromuskularnih  bolesti, snazno potice
znanstveno-istrazivacki rad, prati najnovija
dostignuéa u tretmanu i rehabilitaciji te

u podrucju uvodenja novih potpornih i
suvremenih tehnologija. Radi na razvoju
inovativnih  socijalnih usluga, prevenciji i
usporavanju progresije bolesti, kao i na

uvodenju osobnih asistenata i asistenata u
nastavi. Kontinuiran je rad SDDH u podrucju
unapredenja znanja zaposlenika, menadZmenta
udruga i voditelja Sekcija distrofi¢ara. Stalnom
suradnjom s medijima djeluje na podrucju
vidljivosti i senzibiliziranja javnosti za pitanja
osoba s misicnom distrofijom. Takoder Savez
poti¢e volonterstvo te provodi ostale zadatke i
aktivnosti predvidene Statutom.

Provodenjem aktivnosti u  okviru
projekata i programa, SDDH doprinosi
unapredenjukvalitete ZivljenjaosobasmiSicnom
distrofijom i srodnim neuromuskularnim
bolestima. SDDH je tijekom 2013. podnio 7
projektnih prijedloga na natjecaje tijela drzavne

uprave, lokalne i regionalne samouprave,
zaklada, fondova i poduzeéa od kojih je
odobreno pet
projekta.

Do 31. oZujka 2013. SDDH je

koristio institucionalnu podrsku zahvaljujudi
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q .y [ ]
zajednickom  Programu Nacionalna
Nacionalne zaklade za [ ]zakiadaza
razvoj civilnoga drustva e EEARY

civilnoga

i Ministarstva socijalne drustva

politike i mladih. Od 31. oZujka

2013. do kraja 2013. godine SDDH

koristi institucionalnu podrsku za djelovanje
i razvoj saveza udruga osoba s invaliditetom
u Republici Hrvatskoj, u okviru raspolozivih
sredstava iz dijela prihoda od igara na srecu za
2013. Ministarstva socijalne politike i mladih.

M inistarstvo socijalne politike

I miadih N

Povjerenstvo Vlade RH za osobe s
invaliditetom osnovano je na sjednici Vlade RH
odrzanoj 16. svibnja 2013. godine. Predsjednica
SDDH, Marica Miri¢, ¢lanica je Povjerenstva koje
je tijekom 2013. odrzalo dvije Sjednice 22. rujna
i 12. prosinca.

Predsjednistvo SDDH je izvrSno tijelo
koje oblikuje i wupravlja radom osnovne
djelatnosti, na svojim redovnim sjednicama
donosi odluke u vezi obavljanja djelatnosti
SDDH. Tijekom 2013. godine odrZzane su cetiri
sjednice Predsjednistva SDDH. Na prvoj sjednici
Predsjednistva, odrzanoj dana 31. sijecnja,
usvojen je Operativni program rada SDDH za
2013. godinu i donijete su smjernice povodom
obiljeZzavanja 21. svibnja — Nacionalnog dana
osoba oboljelih od neuromuskularnih bolesti.
Dana 12. rujna odrzana je druga sjednica
Predsjednistva na kojoj su usvojena izvjeséa
o provedbi trogodiSnjeg programa ,Usluge
podrske obiteljima djece s neuromuskularnim
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bolestima“, Seminara za roditelje, odrzanog
4. kamp mladih u Selcu i drugih projekata
SDDH. Predstavljen je i napredak u radu na IPA
projektu ,,Zadruga SDDH" Donijete su odluke o
provedbi Kampanje ,Za pokret...“ i odrzavanju
43. godisnje skupstine EAMDA-e i Konferencije
o neuromuskularnim bolestima u listopadu,
2013., te odrzavanju Redovne skupstine SDDH.
Nakon usvajanja izvjeS¢a o provedbi projektnih
i drugih aktivnosti SDDH, ¢lanovi PredsjedniStva
su se na trecoj sjednici odrzanoj 04. listopada,
upoznalisazaklju¢cimaiodlukamadonijetimana
1. sjednici Povjerenstva za osobe s invaliditetom
Vlade Republike Hrvatske, te o zakonima o
kojima se na istoj raspravljalo: Nacrt prijedloga
Zakona o inkluzivnom dodatku, donosenje
Zakona o socijalnoj skrbi, donosenje Obiteljskog
zakona. Cetvrta sjednica Predsjednistva
odrzana je dana 12. prosinca. Nakon usvajanja
izvjeS¢a o provedbi projektnih aktivnosti IPA

projekta ,Zadruga SDDH“ projekta ,Usluge
podrske obiteljima djece s neuromuskularnim
bolestima, projekta ,Za kvalitetniji i duzi Zivot”,

projekta ,Misicna distrofija kao pravo na
razli¢itost — 3“ Predsjednistvo je informirano
da je na drugoj sjednici Povjerenstva Vlade
RH za osobe s invaliditetom bilo govora o
rieSavanju financiranja Osnovne djelatnosti
saveza i udruga osoba s invaliditetom u 2014.
godini, te da ¢e se u sijecnju 2014. raspisati
natjecaji za financiranje od strane Nacionalne
zaklade za razvoj civilnoga drustva. Uz redovno
izvjes¢ivanje, na sjednicama su predlagane
i dogovarane nove aktivnosti SDDH. Uvid u
cjelokupno poslovanje SDDH dobili su ¢lanovi
Nadzornog odbora na sjednici dana 21. oZujka
2013. godine.



Predsjednistvo se sastoji od 11 ¢lanova. Clanovi Predsjednistva imenovani su na Skupstini
SDDH odrzanoj 21. prosinca 2010. na razdoblje od 4 godine.

PREDSJEDNISTVO

Marica Miri¢ - predsjednica

Tomislav Goll - dopredsjednik

Davor Komar - dopredsjednik

Manda Davidovic¢

Zlatko Franjic¢

Zdravko Jakopovi¢

Mirjana JanZek

Gordana Jurcevic

Goran Razum

Mila Udiljak

Andelka Zelenko
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NADZORNI ODBOR

Mirjana Pahoki

Sinisa Lepesic

Jozo Kasipovi¢

STRUCNA SLUZBA SDDH

Sanja Rimac

Stojan Marinkovié

Mirna Plecas

Tanja Bozi¢

Slobodan Marinkovié

Zeljka Markulin

Sasa Pai¢

Blazenka Kobilar
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AKTIVNOSTI TUEKOM 2013. GODINE

RADIONICA ZA NATJECAJE U SKLOPU PROGRAMA EUROPA ZA GRAPANE U 2013. GODINI

Ured za udruge Vlade RH, u svojstvu
kontakt tijela programa Europa za gradane u
Hrvatskoj, organizirao je 16. sije¢nja 2013. u
Informacijskom centru Europske unije u Zagrebu
radionicu za potencijalne prijavitelje na natjecaje
u sklopu Programa Europa za gradane u 2013.
godini. Radionica je okupila oko 70 predstavnika
organizacija civilnoga drustva i jedinica lokalne
samouprave. Prezentirani su prioriteti poziva
i aktualni natjecaji u 2013. godini, te prijavni
obrasci, nacini popunjavanja proracunai primjeri
odobrenih projekata. Na radionici su sudjelovali
Sanja Rimac i Sasa Pai¢, strucni suradnici SDDH.

INFO DANI UREDA ZA UDRUGE

Ured za wudruge Vlade Republike
Hrvatske, u suradnji s tijelima drzavne uprave
— davateljima bespovratnih sredstava — 28.
i 29. sijeCnja 2013. je organizirao Info dane o
natjecajima za potpore projektimaiprogramima
organizacija civilnog drustva iz sredstava
drzavnog proracuna i dijela prihoda od igara
na srecu za 2013. godinu. Zainteresiranim

udrugama i organizacijama civilnog drustva
predstavljeni su natjecaji, javni pozivi i drugi
modelifinanciranja projekataiprogramau2013.
godini. Program je otvorila Milanka Opacic,
potpredsjednica Vlade i ministrica socijalne

politike i mladih. Sudionicima su predstavljena
podrucja: skrb o osobama s invaliditetom,
socijalna skrb i razvoj volonterstva, borba protiv
ovisnosti i zastita zdravlja, izvaninstitucionalni
odgoj i obrazovanje djece i mladih, potpora
djelovanju udruga mladih, promicanje prava
djece, prevencija nasilja nad i medu djecom i
mladima te podrska obitelji, skrb o hrvatskim
braniteljima i stradalnicima domovinskog rata,
sufinanciranje projekatai programa organizacija
civilnog drustva ugovorenih u okviru programa
EU za 2013. Na Info danima sudjelovao je Stojan
Marinkovié stru¢ni suradnik SDDH.
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CAPACITY BUILDING SOIH-a

Predstavnici SDDH sudjelovali su u
provodenju Capacity Buildinga za lokalne udruge
¢lanice saveza uklju¢enih u SOIH, odrZanog
31. sije€nja 2013. u organizaciji Zajednice
saveza osoba s invaliditetom Hrvatske — SOIH.
Capacity Building organiziran je radi potpore
predstavnicima udruga za prijavljivanje na
Natjecaj za prijavu radi ostvarivanja financijskih
sredstava u okviru Institucionalne potpore
Zaklade za razvoj civilnoga drustva. Uz
predstavnike SDDH, na skupu su sudjelovali
predstavnici 24 udruge ¢lanice SDDH. Prakti¢ni
prikazi izrade strateskih dokumenata kao i

ONE BILLION RISING

Savez drustava distroficara Hrvatske
prikljuio se globalnoj kampanji ,One Billion
Rising“. Kampanja ,Milijarda ustaje“ provedena
je u 196 zemalja, a pridruzilo joj se vise od 15.000
organizacija i pojedinaca. Predstavnici SDDH
ukljucili su se u Kampanju koju su u Hrvatskoj
organizirali Centar za Zenske studije, Zajednica
saveza osoba s invaliditetom Hrvatske, Centar
za Zene Zrtve rata, Zenska soba, K-zona i UNDP
Hrvatska. Aktivnosti su se odazvali Predsjednik
RH Ivo Josipovié, zagrebacki gradonacelnik Milan
Bandic¢ te druge osobe iz javnog i politickog Zivota.

detaljna razrada prijavnih obrazaca izazvali su
veliku pozornost i brojna pitanja prisutnih.

- 1']l1l' Vg

i N

4

PREDSTAVLJANJE EUROPSKOG GOSPODARSKOG | SOCIJALNOG ODBORA - MOST IZMEDU

INSTITUCIJA EU-A | CIVILNOG DRUSTVA

Dana 20. veljace 2013., u EU Info centru,
Delegacija Europske unije u RH organizirala
je predstavljanje i razgovor o Europskom

socijalnom odboru (EGSO) i buduce clanstvo

hrvatskih organizacija civilnog drustva u EGSO-u.
EGSO na europskoj razini zastupa interese

12 | Godisnji izvjestaj o radu SDDH za 2013. godinu

razli¢itih gospodarskih i socijalnih interesnih
skupina i smatra se mostom izmedu institucija
EU-a i civilnog drustva. Luca Jahier, predsjednik
lll. grupe EGSO-a, predstavio je ulogu EGSO-a
vezano za institucionalni kontekst i njegovoj
vaznosti za organizacije civilnog drustva. Igor
Vidacak, predstojnik Ureda za udruge Vlade
RH naglasio je postojanje Nacionalne strategije
za razvoj civilnoga drustva kao bitne za razvoj
civilnoga drustva i predstavio civilno drustvo kao
partnera u oblikovanju europskih i nacionalnih
politika. Cvjetana Plav3a-Mati¢, ravnateljica
Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva
predstavila je dvije velike aktivnosti Nacionalne
zaklade: financiranje institucionalne podrske
udrugama i program demokratizacija kojem je
cilj povezivanje organizacija civilnog drustva na
europskoj razini. Na predstavljanju su sudjelovali
suradnici SDDH.



RADIONICA "SIRENJE MREZE SOCIJALNIH
USLUGA U ZAJEDNICI (FAZA 2)"

U okviru IPA natjedaja Sirenje mreie
socijalnih usluga u zajednici(faza 2), Ministarstvo
socijalne politike i mladih organiziralo
je dvodnevnu informativnu radionicu za
potencijalne prijavitelje bespovratnih sredstava.
Radionica je odrZana u prostorijama Doma za
starije i nemoc¢ne Medvescak u Zagrebu 28. —
29. veljae 2013. Na radionici su sudjelovali
Sanja Rimac i Sasa Pai¢, strucni suradnici SDDH.

SVECANA DODJELA NAGRADA ZA DRUSTVENE INOVACIJE | PREDSTAVLJANJE PUBLIKACIJE

Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga
drustva u Muzeju "Mimara" u Zagrebu 14. veljace
2013. odrzala je svecanu dodjelu godisnjih
nagrada za druStvene inovacije te predstavila
publikaciju ,Nacini uklju€ivanja organizacija
civilnoga drustva u Kohezijsku politiku Europske
unije za razdoblje 2014.-2020.“. Publikaciju je
predstavio KenanHadZimusiéizorganizacije ECAS

iz Bruxellssa, a aktualnosti i nacine sudjelovanja
OCD-a u strukturnim i kohezijskim fondovima
predstavili su Igor Vidacak, ravnatelj Ureda za
udruge, te Dario Baron, pomoénik ministra iz
MRMS. Dodjelu nagrada je otvorila upraviteljica
Nacionalne zaklade, Cvjetana PlavSsa-Matié. Na
dodjeli je sudjelovao i predstavnik SDDH Sasa
Paic.

OBILJEZAVANJE SVIETSKOG DANA SOCIJALNOG RADA

Socijalna  radnica, Sanja  Rimac,
predstavnica SDDH sudjelovala je u obiljeZzavanju
Svjetskog dana socijalnog rada povodom kojeg
je organizirana Javna tribina "Profesionalna
odgovornost i profesionalni rizici u socijalnom
radu — mogucnosti za promjenu" dana 14.
ozujka 2013. Sudionicima su se obratile Stefica
Karaci¢, predsjednica Hrvatske udruge socijalnih
radnika, Mila Jelavi¢, pravobraniteljica za djecu
i Milanka Opaci¢, potpredsjednica Vlade RH i
ministrica socijalne politike i mladih. Prikazan je
film "Profesionalni stres..." u kojem su prikazana
iskustva socijalnih radnica koje rade u razli¢itim
sustavima i ustanovama socijalne skrbi.

Interaktivno predavanje i radionicu odrzala je
Marina Ajdukovic.
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REDOVNA SKUPSTINA UDRUGE INVALIDA KRIZEVCI

Na Redovnoj skupstini Udruge invalida
Krizevci — UIK koja se odrzala dana 05. travnja
sudjelovala je Sanja Rimac, predstavnica SDDH.
Prisutnima je predstavljena tvrtka Hedona koju
je osnovala Udruga invalida Krizevci, a koja ce se
baviti proizvodnjom ¢okolade i pralina. Tvrtka ¢e
imati elemente socijalnog poduzeca i zaposljavat
¢e osobe s invaliditetom. Na Skupstini su
sudjelovali brojni uvaZeni gosti, predsjednici
udruga, saveza osoba s invaliditetom te
gradonacelnik Branko Hrg koji je istaknuo
zadovoljstvo i ponos Sto je gradonacelnik
grada koji ima tako uspjesnu udrugu kao Sto je
UIK. Istaknuo je da je grad potpisao ugovor u
Ministarstvu regionalnog razvoja za projektiranje

prehrambeno-biotehnoloskog centra i razvojnog
centra.

PREZENTACIJA STUDUJE ISPLATIVOSTI PROFESIONALNE REHABILITACIJE U REPUBLICI HRVATSKOJ

Predstavljanje  Studije = Fonda za
profesionalnu rehabilitaciju i zapoSljavanje
osoba s invaliditetom odrzano je 16. Travnja
na kojoj su sudjelovali predstavnici SDDH. Skup
je u ime Fonda otvorio mr. sc. Ante Vucié, a
uvodno se okupljenima obratio ministar rada i
mirovinskoga sustava prof. dr. sc. Mirando Mrsic,
dr. med. Studiju je predstavio glavni istrazivac
dr. sc. Predrag Bejakovi¢. Zaposljavanje osoba s
invaliditetom jedno je od prioritetnih podrucja
politika trziSta rada drzava clanica Europske
unije (EU), jer se njime ostvaruje punopravno
ukljucivanje osoba s invaliditetom u zajednicu.

PROVEDBENA RADIONICA HRVATSKOG ZAVODA ZA ZAPOSLJAVANIJE

Projektni tim SDDH, Marica Miri¢, Sasa
Pai¢, Sanja Rimac i Blazenka Kobilar, sudjelovao
je 19. travnja na provedbenoj radionici za IPA
projekte ugovorene u okviru natjecaja “Uspostava
podrske u socijalnom ukljucivanju i zaposljavanju
socijalno ugroZenih i marginaliziranih skupina®.
Radionicu je organizirao Hrvatski zavod za
zaposljavanje—Sluzba za financiranjeiugovaranje
za dobitnike bespovratnih sredstava u okviru
ovog natjecaja. Radionicu su odrzali voditelji
projekata u HZZ-u i MSPM zaduzeni za ovu grant
shemu. Radionicu su vodili Kristijan Sajko iz HZZ
(ugovornog tijela) i Natalija Bokuli¢ u ime MSPM
(tijela nadleznog za provedbu Prioriteta/Mjere).
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SKUPSTINA UDRUGE INVALIDA ZLATAR

Marica Miri¢ u ulozi predsjednice SDDH
sudjelovala je dana 20. travnja 2013. u radu
Redovne skupstine Udruge invalida Zlatar kojoj
je uime SOIH-a i SDDH pozeljela daljnji uspjesan
rad, a predstavnicima lokalne samouprave —
Zupanici Sonji Borovc€ak zahvalila na trajnoj
podrsci te gradonacelniku dr. sc. Miroslavu
Kopjaru i naglasila da je SOIH uputio svim
gradonacelnicima/cama i Zupanima/cama dopis
u kojem se trazi sustavno financiranje osnovne
djelatnosti lokalnih udruga.

HZZ RADIONICA ,,IZRADA KVARTALNIH IZVJESTAJA“

Hrvatski zavod za zaposljavanje — Sluzba
za financiranje i ugovaranje EU projekata
organizirao je 17. svibnja 2013. provedbenu
radionicu ,lzrada kvartalnih izvjestaja“ Cilj
radionice bio je prikazati opis i sadrzaj kvartalnog
izvjeStaja, tablicu kvartalnog izvjestaja te
tehniku ispunjavanja izvjestaja. Na radionici su
sudjelovali ¢lanovi projektnog tima SDDH, Sanja
Rimac i Sasa Paic.

DAN OTVORENIH VRATA SDDH

Savez drustava distroficara Hrvatske je
dana 13. lipnja 2013. otvorio vrata gradanima
Zagreba predstavljajuc¢i svoje aktivnosti. Uz
gradane koji su posjetili prostore SDDH u Novoj
Vesi 44, ovo dogadanje su podrzali Zorislav
Bobus, predsjednik Zajednice saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske — SOIH i Lada Zamarija
iz Gradskog ureda za socijalnu zastitu i osobe s
invaliditetom Grada Zagreba.

PREDSTAVLJANJE REZULTATA PROGRAMA , USLUGE PODRSKE OBITELJIMA

DJECE S NEUROMUSKULARNIM BOLESTIMA®

Impozantni rezultati trogodisnjeg
programa ,Usluge podrske obiteljima djece s
neuromuskularnim bolestima“ financiranog od
strane Ministarstva socijalne politike i mladih,
predstavljeni su sudionicima na Tribini Grada
Zagreba dana 14. lipnja 2013. Kroz Program koji
je obuhvatio 3.639 korisnika s podrucja cijele

RH, odrzano je 20 Medicinskih savjetovalista, 5
seminara za roditelje, a Mobilni tim intervenirao
je 97 puta. Usluge Peer Counsellinga dobilo je 36
roditelja, dok je 1.645 djece i u€enika sudjelovalo
u edukaciji o neuromuskularnim bolestima.
Uz predstavnike nacionalnih saveza i gradskih
udruga osoba s invaliditetom, predstavljanju
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programa su se odazvale Anka Slonjsak,
pravobraniteljica za osobe s invaliditetom i Vesna
Skuli¢, povjerenica Predsjednika RH za osobe s
invaliditetom, Ljubica Lukaci¢, clanica Odbora
za rad, mirovinski sustav i socijalno partnerstvo
Hrvatskoga sabora, Marija Mustac, nacelnica u
Gradskom uredu za socijalnu zastitu i osobe s
invaliditetom — predstavnica Grada Zagreba kao
partnera, Jozefina Kranjcec, predsjednica HSUTI-
ja, Tajana Prli¢ i Marija Plavci¢ predstavnice COO
Dubrava kao partnera.

TECAJ ,,DIJAGNOSTIKA | TERAPIJA NEUROMUSKULARNIH BOLESTI

Predstavnici Saveza drustava
distroficara Hrvatske sudjelovali su 20. lipnja
2013. na 6. poslijediplomskom tecaju stalnog
medicinskog usavrSavanja |. kategorije s
medunarodnim sudjelovanjem: Dijagnostika
i terapija neuromuskularnih bolesti. Tecaj je
odrZzan u Edukacijskom centru KBC Zagreb pod
vodstvom prof. dr. sc. Nine Barisi¢, u organizaciji
Medicinskog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu
i Hrvatskog drustva za dje¢ju neurologiju te
Referentnog centra Ministarstva zdravlja RH
za pedijatrijske neuromuskularne bolesti. Na

tecaju su sudjelovali Marica Miri¢, Sanja Rimac,
Stojan Marinkovic¢ i Sasa Paic.

XVIll. HRVATSKI SIMPOZ1J OSOBA S INVALIDITETOM S MEDUNARODNIM SUDJELOVANJEM

U organizaciji Zajednice saveza osoba
s invaliditetom - SOIH i Fonda za profesionalnu
rehabilitacijuizaposljavanje osobasinvaliditetom
odrzan je XVIII. hrvatski simpozij osoba s
invaliditetom s medunarodnim sudjelovanjem
pod pokroviteljstvom Predsjednika Republike
Hrvatske Ive Josipovica, Ministarstva rada i
mirovinskog sustava i Gradonacelnika grada
Zagreba Milana Bandiéa. Tema Simpozija bila je
»Strateske odrednice za daljnju primjenu UN

Konvencije o pravima osoba s invaliditetom”.
ATSK ]

“STRATESKE ODRE
bRIMIENU KONVENCLIE
OSOBA S INV

Zagreb, 11, i 12. studenoga 2013,

Zorislav Bobus, predsjednik SOIH-a
Tematske cjeline Simpozija bile su ,,UN
Konvencija o pravima osoba s invaliditetom
pet godina poslije — gdje smo i koji su nam
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ciljevi”, ,Zaposljavanje osoba s invaliditetom i
»Perspektive razvoja usluga osobnih pomagaca
u Republici Hrvatskoj“.

Simpoziju su prisustvovali zaposlenici i
suradnici SDDH, kao i predstavnici 11 udruga
¢lanica SDDH.




10. SIMPOZIJ DRUSTVA DISTROFICARA ISTRE

Pod visokim pokroviteljstvom
predsjednika Republike Hrvatske lve Josipovica
u Puli je odrzan 10. simpozij distroficara Istre

,Ususret zdravlju“, dana 20. studenoga.
Predsjednik Drustva distroficara Istre Davor
Komar u uvodnom je govoru zahvalio brojnim

udrugama, organizacijama i pojedincima koji su
doprinijeli odrzavanju ovog rastuceg simpozija.
Nakon sveCanosti otvaranja, predavanje je
odrzala predsjednica Saveza drustava distroficara
Hrvatske Marica Miri¢ koja je govorila o inkluziji i
slobodi kretanja osoba s invaliditetom.

Davor Komar, predsjednik DDI i sudionici Simpozija

Marica Miric, predsjednica SDDH i
Davor Komar, predsjednik DDI

OBILJEZAVANJE 67 GODINA DJELOVANJA URIHO-a | MEDUNARODNOG

DANA OSOBA S INVALIDITETOM

Ustanova za profesionalnu rehabilitaciju
i zapoSljavanje osoba s invaliditetom — URIHO
uz potporu Gradskog ureda za socijalnu zastitu
i osobe s invaliditetom Grada Zagreba te
Povjerenstva za osobe s invaliditetom Grada
Zagreba dana 02. prosinca 2013. obiljezila je
Medunarodni dan osoba s invaliditetom kao i 67.
godinu djelovanja URIHO-a. Odrzan je Okrugli
stol na temu ,Razli¢iti oblici ulaska osoba s
invaliditetom u svijet rada“. Program je zakljucen

humanitarnim koncertom Tamburaskog orkestra
HRT-a pod vodstvom maestra SiniSe Leopolda
i gostiju. Savez drustava distrofi¢ara Hrvatske
i Drustvo distroficara Zagreb na izlozbenom
su Standu predstavili svoje promotivne i
edukativne materijale te radove iz kreativnih
radionica. SDDH je posebno predstavio [PA
projekt ,Zadruga SDDH" i zainteresiranima su
podijeljeni letci Zadruge SDDH.

Marica Miric, predsjednica SDDH

MEDUNARODNI DAN OSOBA S INVALIDITETOM

Povodom Medunarodnog dana osoba
s invaliditetom, u Gradskoj skupsStini Grada
Zagreba organiziran je tradicionalni prijem
predstavnika udruga osoba s invaliditetom,
gradonacelnika Milana Bandiéa, predsjednika
Gradske skupStine Grada Zagreba Darinka
Kosora, potpredsjednica Gradske skupstine
Grada Zagreba Jelene Pavici¢ Vukicevi¢ i Vesne
Sudar, procelnice Gradskog ureda za socijalnu
zaStitu i osobe s invaliditetom Visnje Fortune i
predsjednika Zajednice saveza udruga osoba
s invaliditetom Hrvatske Zorislava Bobusa. U

IzloZbeni stand

uvodnom dijelu obratio se predsjednik Gradske
skupstine Grada Zagreba Darinko Kosor. Naglasio
je kako Gradska skupstina poti¢e programe koji
pridonose kvaliteti Zivota osoba s invaliditetom,
integraciji djece s teSko¢ama u redovni odgojni
i obrazovni sustav kako bi Grad Zagreb bio
jednako dostupan svima. Gradonacelnik Milan
Bandi¢, osvrnuo se na dosadasnju dobru
suradnju gradske uprave i udruga, te naglasio da
je Grad Zagreb osvojio prvu nagradu (Mobility
Award) u sklopu Europskog tjedna mobilnosti.
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Predstavnici osoba s invaliditetom na prijemu

MEDUNARODNI DAN OSOBA S INVALIDITETOM | PRIJAM SOIH-a U REDOVITO CLANSTVO

EUROPEAN DISABILITY FORUM

Zajednica saveza osoba s invaliditetom
Hrvatske — SOIH, dana 3. prosinca 2013.
godine u hotelu Holiday, Zagreb, obiljezila je
Medunarodni dan osoba s invaliditetom prilikom
Cega je uprilicena i sveCanost povodom prijema
SOIH-a u redovito Clanstvo Europskog foruma
osoba s invaliditetom — EDF. Zorislav Bobus,
predsjednik SOIH-a u uvodnom govoru istaknuo
je kako je primanje u redovno ¢lanstvo EDF-a za
SOIH velika ¢ast, ali i obveza. EDF predstavlja vise
od 80 milijuna osoba s invaliditetom u Europskoj
uniji. Cestitke te rije¢i potpore i pohvale SOIH-u

i osobama s invaliditetom povodom njihovog
dana wuputili su Marinka Bakula Andelic,
pomocnica procelnice Gradskog ureda za
socijalnu zastitu i osobe s invaliditetom, Tatjana
Dali¢ pomocnica ministra rada i mirovinskog
sustava, Anka Slonjsak, pravobraniteljica za
osobe s invaliditetom i Vesna Skuli¢, povjerenica
Predsjednika za osobe s invaliditetom a skup je
otvorila i prisutnima se obratila Milanka Opacic,
potpredsjednica Vlade i ministrica socijalne
politike i mladih te je Cestitala SOIH-u na uspjehu.

Zorislav Bobus, predsjednik SOIH-a

Milanka Opacic, potpredsjednica Vlade i ministrica
socijalne politike i mladih

Sudionici Skupa
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FORUM MLADIH SDDH 2013.

Na Forumu mladih SDDH u Zagrebu,
odrzanom 13. i 14. prosinca 2013. okupio se
veliki broj mladih, ¢lanova lokalnih udruga SDDH.
Forum je svecano otvoren pozdravnim rije¢ima
Marice Miri¢, predsjednice SDDH, i doktora
Zorislava BobusSa, predsjednika Zajednice
saveza osoba s invaliditetom, a zatim je uslijedio
program u kojem su predstavljene sljedecée
teme:

e ,MisSiéna distrofija i ostale NMB“ — mr. sc.
Davorka Vranjes, dr. med., KBC Zagreb,

e lIskustva s neinvanzivnom ventilacijom u
Republici Hrvatskoj“ — Taida AlfirevicUngarov
dr. med., Specijalna bolnica za pluéne bolesti
Zagreb,

e ,Neinvanzivna ventilacija i primjena kucne
mehanicke ventilacije kod osoba s MDi
NMB“ i ,Kako zapoceti s neinvanzivnhom
ventilacijom” — doc. Dr. Miodrag Vukcevic,
SveuciliSna medicinska Skola Beograd,

e ,Clanak 19 UN Konvencije o pravima
osoba s invaliditetom®, ,Znacaj asistenta u
nastavi i osobnog asistenta u Zivotu osoba s
NMB*, Organiziranost udruga”“—Marica Miric,
predsjednica SDDH.

e _Mobilnost osoba s MD i ostalim oblicima
NMB“ - Ratmir Dzani¢, dipl. ing., iz Zajednice
saveza osoba s invaliditetom.

Radionicu ,,Biti ili ne biti ¢lan udruge?”
moderirali su Luka Zaharija, Stella Franji¢ i
Mirjana Janzek. Na radionici su svi sudionici
obrazlozili zasto su ¢lanovi udruge i Sto im takvo

¢lanstvo znaci. Impresivno je koliko su i najmladi
¢lanovi Foruma Nikola Vidicek i lvica Tomekovi¢
obrazlozili svoje ¢lanstvo i zadovoljstvo uslugama
koje ima udruge u kojima su c¢lanovi pruzaju.
Nakon toga sudionici radionice braing stroming
utvrdili su smjernice StrateSkog plana Foruma
mladih SDDH.

Vecernji ugodaj skupa ucinio je posebno
zabavnim i atraktivnim mladi ¢lan DDZ-a Damir
Juren glazbenim programom.

Drugi dan Foruma posveéen je
najvaznijem pitanju za osobe oboljele od
miSi¢ne distrofije i neuromuskularnih bolesti
— disanju i to neinvazivnoj ventilaciji za koju
svjetska ali i iskustva susjednih zemalja pokazuju
da pravovremenom primjenom kod osoba s
odredenim dijagnozama produzava Zivot pet,
pa Cak i do deset godina. Gost predavac doktor
Miodrag Vukcevi¢ sa suradnicima predstavio je
prakti¢an rad uredaja za neinvazivnu ventilaciju
(Home care ventilator) i uredaja za pomoc¢ pri
iskasljavanju (Mehanicki eksuflator-insuflator).
To je privuklo veliku paznju svih sudionika
jer je dr. Vukcéevi¢ nakon obrazloZenja pruzio
mogucnost sudionicima da isprobaju maske i
rad uredaja. Svi koji su isprobali uredaje izrazili
su zadovoljstvo njegovim radom ali i ugodan
osjecaj disanja koji ve¢ godina u tom opsegu nisu
osjefili.

Na kraju rada sudionici su aklamacijom
zahvalili dr. Vukéevicu za teoretski i praktic¢ni
prikaz ,uredaja koji Zivot znace”.

A

Taida AlfirevicUngarov dr. med.

e
=]
'Y g

mr. sc. Davorka Vranjes, dr. med.
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Sudionici Foruma mladih

Sudionici Foruma mladih

Sudionici Foruma mladih

Sudionici Foruma mladih

Gordana Jurcevic

Branka Kosti¢

Ivica Tomekovic

Sudionici Foruma mladih

Sudionici Foruma mladih

Nikica Kasunic

Sudionici Foruma mladih

Sudionici Foruma mladih

Sudionici Foruma mladih

Davor Komar

Amir Okanovic¢

Nikola Vidicek
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MEDUNARODNA SURADNIJA

GODISNJA SKUPSTINA EAMDA-e | KONFERENCIJA O NEUROMUSKULARNIM BOLESTIMA

U organizaciji European Alliance of
Neuromuscular Disorders Associations —EAMDA
i Saveza drustava distrofi¢ara Hrvatske —SDDH od
4. — 6. listopada 2013. u Hotelu Holiday, Zagreb
odrzana je Konferencija o neuromuskularnim
bolestima, na kojoj su sudjelovale delegacije iz
12 zemalja, i 43. godiSnja skupsStina EAMDA-e.
Pozdravnim govorom i prigodnim rije¢ima
prisutnima se najprije obratio Boris Sustarsic,
predsjednik EAMDA-e. Potom je Marica Miri¢,
predsjednica Saveza drustava distroficara
Hrvatske - SDDH, pozdravila je sve sudionike,
te istakla je kako je za SDDH iznimna cast na
ukazanom povjerenju za organizaciju ovog
iznimno vaznog skupa. Najtoplije pozdrave
uputila je Vesni Skuli¢ izaslanici Predsjednika
RH kao pokrovitelja a zatim se zahvalila
gradonacelniku Grada Zagreba Milanu Bandicu
na podrsci koju pruza distrofiarima Zagreb,
te pozdravila pravobraniteljicu Anku SlonjSak
i predsjednika Zajednice saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske koji se obratio skupu.
Zatim su se sudionicima obratili Milan Bandic¢
- gradonacelnik Grada Zagreba i povjerenica
predsjednika Republike Hrvatske Ive Josipovica
za osobe s invaliditetom Vesna Skuli¢. Boris
Sustarsi¢, predsjednik EAMDA-e, ocijenio je

Boris Sustarsi¢, predsjednik EAMDA-e,
Zorislav Bobus, predsjednik SOIH-a i
Marica Miric, predsjednica SDDH-a

Sudionici Konferencije

Konferenciju vrlo uspjeSnom i zahvalio je Savezu
drusStava distroficara Hrvatske na odli¢noj
organizaciji, te je najavio narednu SkupStinu
koja ¢e biti odrzana u Ljubljani. U Zagrebu je
odrzana i 43. godiSnja skupstina EAMDA-e na
kojoj predstavnici organizacija ¢lanica za novog
predsjednika izabrali dosadasnjeg predsjednika
— gospodina Borisa Sudtarica. S ponosom
istitemo da SDDH u upravnom tijelu EAMDA-e
ima dva predstavnika i to Tomislava Golla kao
dugogodisnjeg generalnog tajnika i Luku Zahariju
kao novoizabranog ¢lana zaduZenog za pitanja
mladih.

Uzvanici Konferencije
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A - EAGRES 1,

Vesna Skuli¢, povjerenica Predsjednika prof. dr. sc. Milan R. Dimitrijevi¢
RH za osobe s invaliditetom

prof. Miodrag Vukcevic

Marija lvica, dr.med.

prof. dr. sc. Jadranka Serti¢

prof.dr. Anton Zupan Ivan Lehman, dr. med. dr. Damjan Tati¢, ¢lan UN Odbora za prava
osoba s invaliditetom
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Tomislav Goll, generalni tajnik EAMDA-e

-

Ivanka Jovanovic, potpredsjednica EAMDA

|

pae

Darko Bjelica

Sudionici Konferencije

Sudionici Konferencije

Sudionici Konferencije

2. STUDISKI POSJET UNIVERZITETNOM REHABILITACIUSKOM INSTITUTU
REPUBLIKE SLOVENIJE — SOCA | DRUSTVU DISTROFIKOV SLOVENIJE

Stru¢ni tim SDDH koji su Cinili Marica
Miri¢, Sanja Rimac, Stojan Marinkovi¢, Sasa
Pai¢ i Fran Vuljani¢ te Ratmir Dzani¢ kao
predstavnik SOIH-a i Vesna Skuli¢, povjerenica
Predsjednika RH za osobe s invaliditetom
posjetili su 08. travnja 2013. Univerzitetni
rehabilitacijski inStitut Republike Slovenije —
Soc¢a u Ljubljani kao medunarodno priznatu
instituciju za rehabilitaciju i istrazivacki rad na
podrucju invaliditeta. Tom prilikom upoznali
su ,Dom Iris“ te laboratorij za ocjenjivanje
vozackih sposobnosti osoba s invaliditetom. Uz
stru¢no vodstvo prof. dr. sc. Antona Zupana,
koji je bio i domacin delegaciji, tijekom posjeta,
tim je imao priliku isprobati simulator za

procjenu sposobnosti Fiat Guidosimpex, a prof.
Zupan je, kao osoba s misiénom distrofijom,
predstavio svoje iskustvo voznje automobila.
Takoder, objasnio je joS dio djelatnosti Instituta
usmjerenih na rehabilitaciju osoba s MD te
dio slovenskih zakonskih propisa u podrucju
rehabilitacije. Pogon za testiranje invalidskih
kolica gdje svaka osoba s invaliditetom moze
dodiiisprobati te dobiti preporuku za koristenje
kolica. Posjetili smo i Ljekarnu Instituta gdje
se mogu podiéi na recept te kupiti mnoga
pomagala. Osim tradicionalne ponude Ljekarna
nudi Sirok spektar medicinskih uredaja te je
jedina specijalizirana ljekarna za pomagala u
Sloveniji.
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Posjet Univerzitetnom rehabilitacijskom institutu Republike Slovenije

3. CENTAR ZA EKO-DRUSTVENI RAZVOJ (CEDRA) - STUDIJSKO PUTOVANJE

Centar za eko-drustveni razvoj (CEDRA)

organizirao je 28. lipnja 2013. studijsko
putovanje “Razvoj drusStvenog poduzetnistva
i socijalnog zapoSsljavanja kroz strukturne

fondove Europske unije - iskustva Slovenije”.
Cilj studijskog putovanja bio je prikazati
primjere dobre prakse u koristenju strukturnih
fondova Europske unije (Europski socijalni fond,
Europski fond za regionalni razvoj) u razvoju
drustvenog poduzetnistva, eko-poljoprivrede,

eko-turizma i lokalne zajednice. U sklopu
studijskog putovanja posjecena je Socijalna
zadruga Pomelaj iz Velike Polane, Eko-socijalno
poljoprivredno gospodarstvo Korenika iz Salovci
i Romsko naselje Kamenci, gdje su predstavnici
organizacija prikazali pregled razvoja, iskustava
koriStenja pretpristupnih i strukturnih EU
fondova, te odgovorili na brojna pitanja
sudionika i predstavili proizvode. Na studijskom
putovanju sudjelovali su predstavnici SDDH.

Socijalna zadruga ,,Pomelaj“
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PROJEKTNE | PROGRAMSKE
AKTIVNOSTI

Tijekom 2013. godine SDDH je nastavio provediti trogodiSnji program i tijekom godine je

provodio Cetiri nova odobrena projekta.

1. PROGRAM ,,USLUGE PODRSKE OBITELJIMA DJECE S NEUROMUSKULARNIM BOLESTIMA“

Tijekom 2013. nastavljena je provedba
trogodisnjeg Programa ciji su korisnici pojedinci,
roditelji i djeca s neuromuskularnim

olestima. Program je
 aktivnostima obuhvatio
R sudionike iz svih

— ¢ dijelova  Hrvatske
2w kojima djeluju
udruge Clanice

SDDH. Beli Manastir,

é‘é Bjelovar, Cakovec,
Daruvar, Donja Stubica,
Karlovac, Kastel Novi, Klinca

1. 1. Seminar za roditelje

U okviru Programa ,Usluge podrske
obiteljimadjecesneuromuskularnimbolestima“
financiranog od Ministarstva socijalne politike i
mladih, SDDH je tijekom 2013. organizirao dva
Seminare za roditelje, na kojima su se okupili

Seminar za roditelje — 1

Prvi Seminar za roditelje odrzan je dana
19. i 20. svibnja u Hotelu Holiday u Zagrebu.
Na Seminaru su sudjelovali roditelji iz Karlovca,
Kastela, Krapine, Osijeka, Slatine, Siska,
Virovitice i Zagreba. Uz predstavljanje uloge
koju sami roditelji imaju u primjeni Konvencije
0 pravima osoba s invaliditetom, Marica Miri¢,
predsjednica SDDH istaknula je sadrzaj na koji
se mogu i trebaju pozivati prilikom krsenja
pojedinih pravaidiskriminacije. Buducise brojna
pitanjaroditelja veZzu upravo za potrebuivrijeme
operiranja kraljeznice zbog nastale skolioze,

sela, Koprivnica, Krapina, Kutina, Osijek,
Pisarovina, Pozega, Pula, Rijeka, Samobor, Sisak,
Slatina, Slavonski Brod, Split, Trogir, Varazdin,
Vinkovci, Virovitica, Zadar, Zagreb i Zlatar
gradovi su odakle dolaze korisnici Medicinskog
savjetovaliSta, korisnici usluga Mobilnog
tima i strucne potpore u primjeni potpornih
tehnologija, korisnici Peer Counsellinga,
sudionici Edukacijsko-rehabilitacijskog kampa,
Seminara za roditelje, radnoterapijskih procjena,
edukacija o predstavljanju neuromuskularnih
bolesti u djec¢jim vrti¢ima i osnovnim Skolama te
ostalih aktivnosti Programa.

roditelji iz cijele Hrvatske. SadrZaji seminara
bile su svakodnevne zdravstvene, Zivotne i
psiholoSke teme. U sklopu Seminara odrzana je
i radionicu Peer Counsellinga.

Zorislav Bobus, dr.med. pojasnio je vrste i oblike
skolioze te posljedice koje izaziva u organizmu.
Neinvazivna ventilacija predstavljena je kao
postupak kojim se moze poboljsati ventilacija
pluéa te je mr. sc. Alma RoZman istaknula
potrebu za redovitim praéenjem disnih funkcija
radi prevencije teskoc¢a disanja, posebno kod
oboljelih od Duchenne misi¢ne distrofije kod
kojih je i progresija izraZzenija. Obrazovanje kao
izazov u kojem Udruga Zamisli moze biti snazna
podrska, kao poticaj mladima za nastavkom
Skolovanja i stjecanjem kompetencija u Zivotu
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predstavila je Svjetlana Marijon, predsjednica
Udruge. Ratmir DzZani¢ sudionicima je izlozio
neovisno Zivljenje te principe neovisnog Zivljenja
uz prikaz animiranih filmova o univerzalnom
dizajnu i pristupacnosti, a Stojan Marinkovi¢
pomagala u aktivnostima samozbrinjavanja kao i
slikovni prikaz istih, uz napomenu individualnog
pristupa pojedincu i preostalim sposobnostima.
Najzanimljiviji i najkorisniji dio bila je radionica

Peer Counsellinga koju je vodila Marija Horvat,
majka koja je prije tri mjeseca izgubila sina koji
je imao Duchenne misi¢nu distrofiju. U radionici
su sudjelovali svi prisutni roditelji. Tijekom
odrzZavanja radionice s roditeljima, s djecom je
bila posebno organizirana psiholoska radionica.
Svi prisutni roditelji izrazili su veliko zadovoljstvo
sudjelovanjem te Zelju za nastavkom edukacija
u okviru Seminara za roditelje.

Marica Miric, predsjednica SDDH i
Zorislav Bobus, predsjednik SOIH-a

Zorislav Bobus, dr. med.,
predsjednik SOIH-a

Jozefina Kranjcec

mr. sc. Alma RoZman

Ratmir DZani¢

Svjetlana Marijon

Stojan Marinkovic¢
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Seminar za roditelje — 2

Drugi Seminar za roditelje u organizaciji
SDDH odrzan je 13.i 14. prosinca 2013. u Hotelu
HolidayuZagrebu.NaSeminarujesudjelovao108
roditelja i djece oboljele od neuromuskularnih
bolesti, predstavnici Saveza, udruga te stru¢njaci
u podrucju neuromuskularnih bolesti.

Pozdravnu rije¢ imala je predsjednica
SDDH Marica Miri¢ koja je pozdravila prisutne
i zazeljela im dobrodoslicu. Istaknula je kako
je sudjelovanje na Seminaru najbolji nacin
informiranja roditelja o svim pitanjima klju¢nim
za unapredenje kvalitete Zivljenja. Prisutne
je, takoder, pozdravio i predsjednik Zajednice
saveza osoba s invaliditetom Hrvatske - SOIH
Zorislav Bobus$, dr.med. naglasio je vaZnost
Seminara jer ée sudionici kroz izlaganja imati
priliku upoznati se s aparatima za iskasljavanje
i koliko je njihova vainost u svakodnevnom
Zivotu. Mr. sc. Davorka Vranje$, dr. med. iz
KBC Zagreb odrzala je predavanje , Misiéna
distrofija i ostale neuromuskularne bolesti”.
Dala je pregled o tome sto u to misiéne distrofije
i koji tipovi distrofije postoje. Taida Alfirevi¢ -
Ungarov, dr. med. iz Specijalne bolnica za plu¢ne
bolesti Zagreb, odrzala je predavanje o temi
»Iskustva u Republici Hrvatskoj s neinvazivnom
ventilacijom”. Pojasnila je kakvo je trenutno
stanje u RH s neinvazivnom ventilacijom, koji
uredaji postoje, koji se mogu nabaviti te kakvo
se stanje moze ocekivati kroz neko vrijeme.
Nakon toga je uslijedilo predavanje doc. dr.
Miodrag Vukcevi¢, sa SveuciliSne medicinske
Skole Beograd, o neinvazivnoj ventilaciji kod
osoba s NMB .

Osim predavanja »Neinvazivna
ventilacija i primjena kucéne mehanicke
ventilacije kod osoba s NMB*“, doktor je odrzao
i predavanje , Kako zapoceti s neinvazivnom
ventilacijom (uvjeti za primjenu, monitoring,
uvjeti za otpust kuci)?“ te je prikazan uredaj za
potporu pri iskasljavanju - mehanicki eksuflator
— insuflator. Liljana Vilovska predstavila je

»Prakticni prikaz respiratora i njihov odabir”.
Doktor Vukcevi¢ i njegovi suradnici Liljana
Vilovska i Vedran Brajkovi¢ prikazali su rad na
aparatima Vivo 40 i Vivo 50 te su sudionici imali
priliku isprobati te iste aparate. Sudionici su
imali priliku pitati lijeCnike sve sto ih zanima o
disanju i neinvazivnoj ventilaciji, pitanju su bila
o tome kako vjezbati dok se ne dode do aparat,
koje vjezibe primjenjivati, koliko se Cesto treba
kontrolirati, koliko je kisik dobar ili nije. Rasprava
se vodila i o tome kako u RH ne moze ventilirati
izvan bolnice i kako treba otvoriti centar za
neuromisiéne bolesti gdje ¢e se nalaziti takvi
aparati, educirano osoblje za njihovo koristenje.

Radionicu Peer Counsellinga vodila je
Marica Miri¢, predsjednica SDDH. Roditelji
su razmijenili iskustva o operaciji skolioze, o
prikupljanju donacija, o asistentima u Skoli i o
mnogim drugim svakodnevnim temama. Tijekom
odrzavanja radionice s roditeljima, s djecom je
bila posebno organizirana kreativna radionica.
Svi prisutni roditelji izrazili su veliko zadovoljstvo
sudjelovanjem te Zelju za nastavkom edukacija
u okviru Seminara za roditelje.

Na kraju prvog dana Seminara
organiziran je prigodni program uz glazbenika
Damira Jurena, c¢lana Drustva distroficara
Zagreb.

Drugi dan Seminara zapoceo je
predavanjem Slobodana Marinkovi¢a ,,Znacaj
vjezbi istezanja kod osoba s NMB”. lvana
Kucina odrzala je predavanje o temi , Spolnost
osoba s NMB”. Temu ,,Jesu li inkluzivni vrti¢i i
Skole za djecu s NMB?“ odrzala je Marica Miri¢,
predsjednica SDDH. Zatim je Leke Sokolaj, dipl.
iur., pravni savjetnik SOIH-a odrzao predavanje
0 novinama iz zakonske regulative ,,Prikaz novih

propisa“.
Na kraju Seminara obiteljima su
podijeljene  cokolade, broSure, blokovi,

bookmarkeri, usb stickovi i kuglice za bor koje
su izradili ¢lanovi Drustva distrofi¢ara Zagreb.
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Marica Miric, predsjednica SDDH Zorislav Bobus, dr. med., mr. sc. Davorka Vranjes, dr. med.
predsjednik SOIH -a

Taida Alfirevic¢ - Ungarov, dr. med. doc. dr. Miodrag Vukéevic¢ Liliana Vilovska
Marica Miri¢, predsjednica SDDH Ivana Kucina i Slobodan Marinkovi¢ Leke Sokolaj, dipl. iur.
Sudionici Seminara Sudionici Seminara Sudionici Seminara

Sudionici Seminara Prikaz rada na aparatu Vivo 40 i Vivo 50 Prikaz rada na aparatu Vivo 40 i Vivo 50
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1. 2. Medicinsko savjetovaliste

Uslugu pruzanja medicinskih savjeta
¢lanovima udruga SDDH provodila je dr. sc.
Davorka Vranje$, neurologinja KBC Zagreb,
jedna od ¢lanica stru¢nog tima Referalnog centra
za neuromuskularne bolesti. Savjetovalista su
tijekom 2013. godine odrzana 29. sijec¢nja, 27.
veljaCe, 26. ozujka, 23. travnja, 17. rujna, 29.
listopada, 28. studenog i 16. prosinca, te je na
njima sudjelovalo 227 ¢lanova lokalnih udruga
SDDH.

Tijekom provodenja konzultacija
najcesce se razgovaralo opcenito o misSi¢nim
distrofijama kao i o odredenim dijagnozama
za koje su sudionici pokazali interes. Sudionici
su najceSce pokazali interes i za uzroke i
proces nastanka bolesti, anatomiju i gradu
Zivéanog sustava, mehanizme nastanka
oStecenja perifernih motornih Zivaca, genetsko
nasljedivanje bolesti, metodologiju odredivanja

specificnih vrsta poremedaja, progresiju bolesti
kod odredenih dijagnoza, mogucnosti lijecenja
zamjenom bolesnog gena i nadomjesnom
terapijom, potesSkocama koje se javljaju nakon
odredenih terapijskih procedura, znacaju
prehrane, cijepljenju protiv gripe, i sl.

Zbog velikog broja poremecdaja koji se
smatraju ,misSiénim distrofijama® istaknuta je
izuzetna vaznost utvrdivanja tocne dijagnoze
— posebno zbog mogucnosti napredovanja
znanosti i primjene genske terapije na pojedine
dijagnoze. Takoder, istaknuta je i vaZnost
kontinuiranog provodenja fizikalne terapije u
svrhu usporavanja progresije bolesti.

Sudionici isticu zadovoljstvo
odrzavanjem Medicinskog savjetovalista, bududi
da u opustenoj atmosferi imaju moguénost
dobiti savjete i odgovore do kojih inace vrlo
teSko dolaze.

Sudionici savjeto

valista 29. sijecnja

Sudionici savjetovalista 27. veljace
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Sudionici savje

tovalista 26. oZujka

Sudionici savjetovalista 23. travnja

Sudionici savjetovalista 17. rujna
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Sudionici savjetovalista 16. prosinca

1. 3. Obiljezavanje 21. svibnja — Nacionalnog dana osoba s neuromuskularnim bolestima

Dana 21. svibnja SDDH je provodenjem
Kampanje “Zelene vrpce” obiljezio Nacionalni
dan oboljelih od neuromuskularnih bolesti. Ove
godine, Kampanja je bila posebno posveéena
djec¢acima i mladi¢ima oboljelim od Duchenne
misSi¢ne distrofije — DMD kao najosjetljivijoj
skupini kod koje je zbog ubrzane progresije
bolesti Zivotni vijek ograni¢en. Prisutnima se na
Informativhom Standu na Cvjetnom trgu dijelila
Zelena vrpca — simbol Kampanje i oboljelih
od DMD u svijetu, a od sada i u Hrvatskoj.
Aktivnostima u Zagrebu su se prikljucili
predstavnici lokalnih udruga ¢lanica kao i obitelji
oboljelih te brojni gradani. U okviru Kampanje
su se prikupljale donacije za nabavu dizalica za

Duchenne misi¢na distrofija - DMD

Nedostatok distrofing - proteiag koji drli role milide no okupe

2 SVAZANT

& newromuskularnil bolesti

SIMPTONI DMD

<)

www.sddh.hr

stanie, penjanje stepenicana
R ihvat u kalicima od dvananste gadine

oboljele koja omogucuje prijenos iz kreveta u
kolica, iz kolica u krevet i sl. te uvelike olaksava
obitelji i drugim pomagacima. Kampanju su
svojim sudjelovanjem podrzali brojni gradani
kao i gradonacelnik Milan Bandi¢ i predstavnici
Grada, Anka Slonjsak, pravobraniteljica za osobe
sinvaliditetom i Visnja Ljubici¢, pravobraniteljica
za ravnopravnost spolova, Davor Bernardic,
predsjednik gradske Skupstine, predstavnici
drzavnih institucija, Zajednice saveza, saveza i
udruga osoba s invaliditetom.

Za tu prigodu izdani su spot i kratak film
koji su dostupni na http://www.youtube.com/
watch?v=uj7GFh4Hg9k i http://www.youtube.
com/watch?v=u9escPfK4j8

a
trinice s

| www.sddh.hr

Promotivni materijali
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Sudionici Nacionalnog dana

1. 4. Edukacijsko - rehabilitacijski kamp

Edukacijsko-rehabilitacijski kamp
proveden je u srpnju u trajanju od 7 dana
tijekom kojih su djeca i roditelji sudjelovali u
edukativhom i rekreativno-zabavnom programu.
Kamp se proveo u Hotelu Varazdin u Selcu.
Sudjelovala su 33 korisnika i njihovi clanovi
obitelji. Sudionici Kampa bili su u dobi od 12 do
34 godine. Na Kampu stjecali nova iskustava iz
podrucja rehabilitacijskih postupaka (vjezbe
disanja, plivanje, vjezbanje na rehabilitacijskim
uredajima i sl.), znanja iz podrucja invaliditeta,
usvajanje novih tehnika kreativnog izrazavanja,
sudjelovanje na medunarodnoj manifestaciji
— Ljethnom karnevalu te drugim neformalnim

Zupana i Mateja Plevnika, profesora tjelesnog
i uz prisustvo predsjednice SDDH Marice
Miri¢, organizirana je Skola plivanja za osobe
s miSiécnom distrofijom i njihove pomocnike.
Sudionicima su objasnjeni ucinci morske vode
i plivanja na organizam, te njihova vaZznost za
sve osobe koje se suocavaju s problemima
pokretljivosti i disanja. U prakticnom dijelu
predstavljene su tehnike transfera iz invalidskih
kolica na rub bazena te tehnike ulazaka u vodu
i izlazaka iz nje. PonajviSe painje se posvetilo
vjezbama odrzavanja tijela na povrsini vode,
odrzavanju sigurne pozicije disanja te vjezbama
rotacija i kretanja u vodi. Demonstracija voditelja

oblicima druZenja, upoznavanja, ucenja i radionice i veliko znanje o osobama oboljelim
osnazivanja. od misi¢ne distrofije i njihovom kretanju u vodi
Pod vodstvom prof. dr. sc Antona impresioniralo je sve sudionike.
prof. dr. sc Anton Zupan Skola plivanja Sudionici Skole plivanja

Sudionici Skole plivanja
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Sudionici Kampa Sudionici Kampa Sudionici Kampa

Sudionici Kampa Kreativne radionice Kreativne radionice

Beli Manastir

Bjelovar Karlovac Kastela

Koprivnica Krapina Krizevci

Godisnji izvjestaj o radu SDDH za 2013. godinu | 33



Pula

Rijeka

Slatina

Virovitica

Zadar

Zagreb

Sudionici radionice u OS Kantrida Rijeka

Sudionici radionice u OS I. Kozarac Zupanja

Sudionici radionice u OS G. Vitez Osijek

Sudionici radionice u OS B. Kasic¢ Vinkovci

Sudionici radionice u $koli lll. OS Cakovec
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Sudionici radionice u DV Loptica Cakovec

1. 7. Radnoterapijske procjene

U okviru
radnoterapijske

Programa provedene su
procjene pristupacnosti
stambenog okoliSa i prostora te procjene
motoricke  funkcionalnosti korisnika u
aktivnostima svakodnevnogZivljenja. Procjenom
je obuhvaceno 18 c¢lanova s najtezim oblicima
misSi¢ne distrofije i srodnih neuromuskularnih
bolesti iz Zagreba, Rijeke, Osijeka, Cakovca i
Siska.

Korisnicima su dane preporuke za
unapredenje samostalnosti i povecanja stupnja

Sudionici radionice u DV Kolijevka Vinkovci

Sudionici radionice u DV Krijesnica Osijek

mobilnosti. Preporuke su ukljucivale nacine
prilagodbe unutarnjeg i vanjskog stambenog
prostora, mogucénosti koristenja suvremenih
i potpornih tehnologija te ostalih pomagala.
Nakon uvida u stanje, dani su prijedlozi
za odrzavanje pravilnog polozaja tijela te
provodenja rehabilitacijskih postupaka.

Takoder, korisnici su upoznati s radom i
aktivnostima koje provodi SDDH i potaknuti na
sudjelovanje u Forumu i Kampa mladih SDDH te
na seminarima za roditelje.

Slikovni prikaz zatecenog stanja na terenu
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2. IPA projekt ,,Zadruga SDDH“

Savez drustava distrofiCara Hrvatske
— SDDH zapoceo je 06. travnja 2013. godine
s provedbom IPA projekta Zadruga SDDH.
Projekt je odabran u pozivu na podnosenje
projektnih  prijedloga u sklopu IPA IV
komponente “Razvoj ljudskih potencijala”,
natjeaj “Uspostava podrske u socijalnom
ukljucivanju i zaposljavanju socijalno ugroZenih
i marginaliziranih skupina”. Cilj natjecaja je
bio jacanje socijalnog uklju¢ivanja skupina u
nepovoljnom polozaju, poboljSanje pristupa
zaposljavanju i sudjelovanje na trzistu rada te
poticanje partnerstva u podrucju socijalnog
ukljucivanja i zaposljavanja. Vrijednost projekta
je 123.244,87 EUR. Partneri na projektu su Grad
Zagreb, Grad Karlovac, HZZ—PU Zagreb i URIHO,

2. 1. Motivacijske radionice

Na Motivacijskim radionicama
odrZzaniama u Drustvu distroficara Zagreb -
DDZ i Udruzi osoba s invaliditetom Karlovacke
Yupanije - UOSIKAZU (23. svibnja 2013. i 07.
lipnja 2013.) predstavljeni su ciljevi projekta
,Zadruga SDDH”, projektne aktivnosti te
ocekivane rezultate. Motivacijsku radionicu
provele su Marijana Grgin, socijalna radnica HZZ
PU Zagreb, Bojana Tambi¢, psihologinja iz HZZ
Zagreb i Majda Savor, savjetnica za zaposljavanje
PU Karlovac koje su predstavile ,Obrazovanje
u procesu zaposljavanja” te istaknule vaznosti

a suradnici su Drustvo distroficara Zagreb,
Udruga osoba s invaliditetom Karlovacke
Zupanije i Fond za profesionalnu rehabilitaciju i
zaposljavanje osoba s invaliditetom.

Opdi cilj projekta je doprinijeti socijalnoj
integraciji osoba oboljelih od neuromuskularnih
bolesti u Republici Hrvatskoj, a specificni cilj
povecati zaposljivost osoba oboljelih od NMB
u Gradu Zagrebu i Gradu Karlovcu te povecati
njihovu razinu znanja i vjeStina. Ocekivani
rezultati su: 1. Unaprijedene kompetencije
osoba oboljelih od NMB za trziSte rada;
2. Osnovana Zadruga, inicirano socijalno
poduzetnisStvoizaposlene 2 osobe; 3. Poslodavci
i lokalna zajednica informirani o zaposljivosti
osoba oboljelih od NMB.

aktivnog traZenja posla i nacdine na koje je
najbolje traZiti posao. U tu svrhu su provedena
je radionica “Kako aktivno traZiti posao” te
su ispunjeni upitnici. Marica Miri¢ odrzala je
radionicu ,,CjeloZivotno ucenje” te istaknula
potrebu ucenja tijekom cijelog Zivota radi
unaprjedenja znanja, vjestina i kompetencija
kako za razvoj osobe, tako i za profesionalni
razvoj i djelovanje svakog pojedinca. Posebno
je naglasila znacaj neformalnog i informalnog
obrazovanja.

Motivacijske radionice u Zagrebu i Karlovcu
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2. 2. Edukacija za predstavnike udruga ¢lanica

SDDH je od 10. do 12. srpnja za
predstavnike udruga c¢lanica u okviru [PA
projekta “Zadruga SDDH” organizirao edukaciju
o izradi poslovnog i strateskog plana. Zanimljiva
i korisna edukacija okupila je 42 sudionika,
predstavnika udruga clanica. U uvodnom dijelu
predsjednica SDDH Marica Miri¢, u cijelosti
je predstavila IPA projekt “Zadruga SDDH”
lanirane aktivnosti i ocekivane rezultate.

Josip Brkljaca, upravitelj Zadruge osoba s
invaliditetom, predstavio je zadrugarstvo kao
model socijalnog poduzetniStva te iznio brojna
iskustva u radu Zadruge. Dvodnevnu edukaciju
o izradi strateSkog i poslovnog plana proveo
je dr. sc. Mladen Meter, direktor Akademije
Poslovna ucinkovitost i na kraju su sudionicima
podijeljeni certifkati.

Sudionici edukacije

2. 3. Promocija Zadruge SDDH

SDDH predstavio je IPA projekt ,Zadruga
SDDH“ na Danu Europskog socijalnog fonda
odrzanog 03. lipnja 2013. godine na Cvjetnom
trgu u Zagrebu. U sklopu Dana ESF postavljen je
Sajam projekata financiranih kroz pretpristupni
fond IPA. Sudionici Sajma, korisnici sredstava iz
fondova EU, predstavili su aktivnosti i rezultate
svojih projekata te demonstrirali stecena znanja
i vjestine. Na promotivhom Standu Zadruge
SDDH ¢lanovi projektnog tim Saveza, Marica

Podjela certifikata

Miri¢, Sanja Rimac, Sasa Paic¢ i Stojan Marinkovi¢,
prezentirali su posjetiteljima ciljeve, aktivnosti,
planirane rezultate i proizvode Zadruge SDDH.
Predsjednik SOIH-a, Zorislav Bobus, pridruzio
se projektnom timu u promociji te na taj nacini
pruzio podriku provedbi projekta. Stand su
posjetili i predstavnici MRMS-a i HZZ-a, MSPM
te zamjenik glavnog direktora Opce uprave za
zaposljavanje, socijalna pitanja i ukljuivanje
Europske komisije Zoltan Kazatsay.

Projektni tim SDDH

Zoltan Kazatsay i predstavnici
Europske komisije na standu SDDH
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SDDH, Grad Karlovac i UOSIKAZU
promovirali su projekt ,Zadruga SDDH“
tijekom Karlovackih dana piva. Tradicionalna
manifestacija odrzala se od 30. 08. — 08.09.
2013. Grad Karlovac, kao partner na projektu,
osigurao je mjesto i Stand u sklopu prostora na
kojemu se odrazavala manifestacija. Tijekom

deset dana odrzavanja Karlovackih dana piva
djelatnici i volonteri UOSIKAZU i SDDH su
zainteresiranim  posjetiteljima  prezentirali
projekt i buduéu djelatnost Zadruge SDDH. Uz
mnoge gradane, Stand su posjetili i predstavnici
Grada Karlovca, Karlovacke Zupanije i Turisticke
zajednice Grada Karlovca.

Projektni tim

SDDH, Grad Zagreb i Drustvo distroficara
Zagreb promovirali su projekt ,Zadruga SDDH“
tijekom Europskog tjedna mobilnosti. Grad
Zagreb, kao partner na projektu, osigurao je
tehnicku potporu promociji projekta te osigurao
mjesto i Stand na Trgu Petra Preradovica u

Marica Miric, voditeljica projekta i 3
Gordana Jurcevic, predsjednica UOSIKAZU

Zagrebu. Tijekom promocije projekta projektni
tim, djelatnici i volonteri DDZ zainteresiranim
posjetiteljima prezentirali projekt i buducu
djelatnost Zadruge SDDH. Promociju je uvelicao
i podrzao gradonacelnik Grada Zagreba, Milan
Bandic sa suradnicima te brojni gradani.

Gradonacelnik Grada Zagreba Milan Bandi¢

Projekt ,Zadruga SDDH” promoviran
je i tijekom odrzavanja 43. godisnje skupstine
EAMDA-e. Na Godisnjoj skupstini okupili su se
delegati iz 12 europskih zemalja, predstavnici
udruga SDDH te predstavnici partnera na
projektu. Voditeljica projekta, Marica Miri¢,
predstavila je ciljeve, aktivnosti i ocekivane
rezultate. Predstavljene su provedene aktivnosti
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Promotivni materijali na Standu Zadruge SDDH

te prikazana dobra praksa usvojena kroz projekt.
Skupu se obratio gradonacelnik Grada Zagreba,
koji je pozdravio sve prisutne te iskazao veliko
zadovoljstvo Sto Grad Zagreb sudjeluje u ovako
vaznom projektu. Gradonacelnik je takoder
obedao rjeSavanje pitanja prostora Zadruge
SDDH u najskorijem roku te je dogovoren
sastanak.




Marica Miri¢ voditeljica projekta

Gradonacelnik Grada Zagreba Milan Bandic

2. 4. Prikaz ostvarenih rezultata nakon Sest mjeseci provedbe Projekta

Konferencija prikaza ostvarenih
rezultata nakon Sest mjeseci provedbe Projekta
Zadruga SDDH odrzana je 04. 10. 2013. u Hotelu
Holiday u Zagrebu. Na konferenciju su pozvani
svi predstavnici udruga ¢lanica SDDH, partnera,

suradnika i novinara. Konferenciju su moderirali
Marica Miri¢, voditeljica projekta i predsjednica
SDDH, te potpredsjednici SDDH, Davor Komar i
Tomislav Goll.

Voditeljica projekta Marica Miric, potpredsjednici SDDH,
Davor Komar i Tomislav Goll

Konferencija prikaza ostvarenih rezultata
nakon Sest mjeseci provedbe Projekta Zadruga
SDDH odrZana je u prostorijama UOSIKAZU u
Karlovcu. Na konferenciji su bili prisutni: ¢lanovi
udruge UOSIKAZU, suradnici , partneri iz grada
Karlovca i HZZ-a, projektni tim te mediji (Hrvatski
radio Karlovac, TV4r). Konferenciju su vodile
Marica Miri¢, voditeljica projekta i predsjednica

Sudionici Konferencije

SDDH i predsjednica UOSIKAZU Gordana
Juréevi¢. Prisutnima su se obratile Andreja
Navijali¢ iz grada Karlovca i predstavnica HZZ-a
Branka Pavrek. Polaznicima tecaja grafickog
dizajna koji su svi uspjesno polozili zavrsni
ispit predstavnica otvorenog ucilista ,Algebra“
urucila je certifikate..

Godisnji izvjestaj o radu SDDH za 2013. godinu | 39




Marica Miric, voditeljica projekta
i Gordana Jurcevié, predsjednica
UOSIKAZU

Andreja Navijalic, procelnica Upravnog
odjela za drustvene djelatnosti
Grada Karlovca

Branka Pavrek, predstavnica HZZ-a

Dodjela certifikata o zavr$enoj edukaciji

Dodjela certifikata o zavrSenoj edukaciji

Dodjela certifikata Nikoli Srakovcicu

Dodjela certifikata Martini Benic

2. 5. Osnivacka skupstina

Osnivacka skupstina Zadruge SDDH
odrZana je 12. prosinca 2013. u hotelu Holiday
u Zagrebu. Za predsjednicu Skupstine Zadruge
SDDH izabrana je Mirjana JanZek, za zamjenicu
predsjednice Skupstine Zadruge SDDH, Bojana
TrakoStanec. Marica Miri¢ izabrana je za
upraviteljicu Zadruge SDDH. lzabrani clanovi
Nadzornog odbora Zadruge SDDH su: Tomislav
Goll, Viktor Jozi¢, Slavko Kuzmié, Tomislav
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Sudionici Konferencije

Dodjela certifikata Marinku MateSicu

Novosel i Andelka Zelenko, koji su na posebnoj
sjednici izabrali Viktora Jozi¢a za predsjednika

NO a Tomislava Novosela za zamjenika
predsjednika.
Skupstini je prisustvovala Marinela

Tomi¢ u ime Vedrane Stecce iz Hrvatskog
saveza zadruga kao snaina potpora daljnjem
u¢lanjenju u Hrvatski savez zadruga i definiranju
djelatnosti.




Marica Miric, voditeljica projekta i
Marinela Tomic, Hrvatski savez zadruga

Sudionici osnivacke Skupstine

Sudionici osnivacke Skupstine

3. OSIGURAVANIE USLUGE OSOBNE ASISTENCIE

SDDH je u 2013. godini nastavio
provoditi projekt vezan za pruzanje usluga
osobne asistencije. Zadovoljstvo korisnika i
osobni asistenata izazvala je transformacija Pilot
projekta u trogodisnji programi (2013.-2015.)
pod nazivom ,Osiguravanje usluge osobne
asistencije”, ¢ime se garantira kontinuiranost
usluge ali i zaposljavanja pruzatelja usluge.
Usluga osobne asistencije pruza se za pet
korisnika oboljelih od misSiéne distrofije i
srodnih neuromuskularnih bolesti s najtezom
vrstom i stupnjem invaliditeta. Usluge osobne
asistencije svi korisnici ocjenjuju najvisSim
ocjenama i istiCu da bi ima bez ih usluga Zivot
bio nemogu¢ jer im je se pruzaju na nacin i u

vrijeme koje njima odgovara. Spektar usluga
koje se pruzaju je vrlo Sirok a najéesée usluge
su pomoc pri transferima krevet-kolica-toalet,
odrzavanju higijene, pripremi hrane i hranjenju,
obavljanju administrativnih poslova, kupovini,
provodenju aktivnosti slobodnog vremena
korisnika, manjim kucanskim poslovima, pomodi
na fakultetu, aktivnostima u mati¢noj udruzi i
drugo. Partner na programu je Zajednica saveza
osoba s invaliditetom — SOIH, koja putem SOIH-
savjetovaliSte za pravna pitanja pruza pravnu i
savjetodavnu potporu. SOIH takoder provodi
edukaciju korisnika usluge osobne asistencije,
osobnih asistenata i voditelja osobne asistencije.

Andrea Andeli¢ Zeljko Jari¢-Pavici¢

Ozren Juri¢

Kata Mestrovic Ankica Skalec
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4. MISICNA DISTROFIJA KAO PRAVO NA RAZLICITOST - 2

Edukacije ucenika sedmih razreda o
misi¢noj distrofiji u okviru Projekta Ministarstva
znanosti, obrazovanja i sporta SDDH je proveo u
Osijeku, Cakovcu, Rijeci, Vinkovcima i Vukovaru
u sklopu projekta "MiSicna distrofija kao
pravo na razliCitost - 2". Edukatori su posjetili
OS Grigor Vitez i OS Retfala u Osijeku, lIl.
0S Cakovec i OS Strahoninec u Cakovcu, OS
Kantrida i VeZica u Rijeci, OS Bartola Kasic¢a i I.

G. Kovaciéa u Vinkovcima te OS Blage Zadre u
Vukovaru. Edukacijama je prisustvovalo ukupno
408 ucenika te ravnatelji, pedagozi i profesori
posje¢enih Skola. Ulenicima su podijeljeni i
edukativni materijali te anketni upitnici. Uz
strucni tim SDDH Marica Miri¢, Sasa Paic i Sanja
Rimac, edukacije su provodili i predstavnici
lokalnih udruga koji su iznijeli vlastito iskustvo
Zivota s miSiénom distrofijom.

Sudionici edukacije u OS B. Kasi¢
Vinkovci

Sudionici edukacije u OS Strahoninec
Cakovec

Sudionici edukacije u OS B. Zadre
Vukovar

A /"

Sudionici edukacije u OS I. G. Kovacica
Vinkovci

Sudionici edukacije u Ill. OS Cakovec
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Sudionici edukacije u OS Retfala Osijek

|~

Sudionici edukacije u OS VeZica Rijeka



SURADNIJA

SDDH je tijekom godine ostvarivao
uspjesnu  suradnju s lokalnih udrugama
Clanicama koje je redovito informirao o
raspisanim natjecajima, prijedlozima izmjena
zakona i pravilnika, edukacijama, radionicama
i kampanjama te drugim aktivnostima u
organizaciji.

Tijekom godine SDDH je odrzavao
uspjeSnu suradnju sa Zajednicom saveza
osoba s invaliditetom Hrvatske - SOIH,
krovnom organizacijom u suradnji s kojom je
provodio brojne kampanje (One Billion Rising -
kampanja za borbu protiv nasilja nad Zenama,
Bijela vrpca - s porukom musko NE nasilju
nad Zenama na bijelim vrpcama koje su se
distribuirale gradanima, Aktivne i ukljucene —
Kampanja pocela na Medunarodni dan Zena,
povodom lokalnih izbora kao poticaj Zenama
s invaliditetom na ukljuéivanje u politicko
djelovanje u zajednici, Say Yes to Inclusion —
DA inkluziji — ukljucivanje u svjetsku Kampanju
promocije inkluzije osoba s invaliditetom).

UspjeSnu suradnju SDDH je tijekom
godine ostvario s Nacionalnom zakladom
za razvoj civilnoga drustva, koja u suradnji
s Ministarstvom socijalne politike i mladih
osigurava institucionalnu podrsku Savezu.

Tijekom 2013. nastavljena je suradnja s

Kamp mladih

European Alliance of Neuromuscular Disorders
Associations — EAMDA. Poseban uspjeh SDDH u
2013. godini je Sto je grad Zagreb bio domacin
43. godiSnje SkupsStine EAMDA-e, odrzanoj 4. -
6. listopada u Hotelu Holiday u Zagrebu, na kojoj
su sudjelovale delegacije iz 12 zemalja. Program
Konferencije je sadrzavao teme koje su pokrivale
medicinska pitanja bitna za osobe s NMB, ali i
teme izpodrucja svakodnevnog ljudskog Zivota.
Konferencija je ocijenjena vrlo uspjeSnom,
dok je SDDH opravdao ukazano povjerenje i
od predsjednika EAMDA-e gospodina Borisa
Sustarsi¢a dobio pohvale za odli¢nu organizaciju.

Suradnja s organizacijom osoba s
miSicnom distrofijom iz Slovenije nastavljena
je  kroz studijski posjet Univerzitetnom
rehabilitacijskom institutu Republike Slovenije
— SOCA i Drustvu distrofikov Slovenije. Rezultat
ove suradnje je i prijevod knjige ,,Plivanje i drugi
oblici kretanja distroficara u vodi“ sa slovenskog
na hrvatski jezik, kao i prirucnika ,| ja sam
sposoban plivati, koji je, osim na hrvatski,
preveden i na engleski jezik i od osoba s NMB
je ocijenjen kao vrlo koristan. Vjezbe koje su
prikazane u knjizi i priru¢niku autori knjige prof.
dr. sc. Antun Zupan i Matej Plevnik, profesor
kineziologije, su prakticno prikazali na Kampu
mladih.

43. godisnja Skupstina EAMDA-e
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SDDH U MEDUIMA

Iznimno nam je zadovoljstvo Sto su aktivnosti SDDH i u 2013. bile kvalitetno medijski popraéene
od strane radio i televizijskih postaja, te od web portala i tiskanih medija.

http://radio.hrt.hr/radio-slieme/clanak/potpora- http://mojzagreb.info/zagreb/hrvatska/
oboljelima-od-misicne-distrofije/16610/ foto-obiljezen-nacionalni-dan-oboljelih-od-
neuromuskularnih-bolesti
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http://www.zagreb.hr/default.aspx?id=52110

http://www.zagrebancija.com/hr-aktualnosti/
distroficari-prikupljaju-sredstva-za-kupnju-
kolica 321635

http://www.stampar.hr/NacionalniDanOboljelih
OdNeuromuskularnih?dm=2

http://dalje.com/hr-zagreb/europska- http://www.javno.hr/vijesti/slavonski-brod/
konferencija-o-neuromuskularnim- brodanin-tomislav-goll-po-treci-puta-tajnik-
bolestima/486061 eamd-e
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http://www.akademija-art.hr/scena/22423-najava-konferencija-o-neuromuskularnim-bolestima-program

Link: http://www.hrk.hr/clanak.asp?Vijestild=10458 (19.11.2013.)
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http://www.poslovni.hr/hrvatska/postali-graficki-
dizajneri-a-zaposlit-ce-se-u-zadruzi-257639

http://www.emedjimurje.hr/drustvo/sddh-
organizirao-edukaciju-o-izradi-poslovhog-i-
strateskog-plana
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PUBLIKACIJE SDDH

SDDH je kroz svoje djelovanje publicirao brojna izdanja financirana u okviru projekata i programa.
Slijedi slikovni prikaz publikacija koje su obiljeZile 2013. godinu.

Misiéna
distrofija

Kempanja

Brosura , Hej, i ja sam tu!”

SVI SMe razficiti

mitke niye SOVTC"

Misiéna
distrofija
Kouripan|a

Brosura ,,Svi smo razliciti,
nitko nije savrsen”

]
£

A
S

Iskustva
djece s

bolestima

Brosura ,Iskustva roditelja djece s NMB*“

VJEZBE ISTEZANJA

ZA OSOBE S MISICNOM DISTROFLIOM

EUROPEAN ALLIANCE OF MUSCULAR
. DYSTROPHY ASSOCIATION

E=Sirs 2013

= md-:|

43 Annual General Meeting
6th, 2013

'=4*) ASSOCIATION OF MUSCULAR
2) DYSTROPHY SOCIETIES OF CROATIA

Matei Hoifday, Zsgred

EUROPEAMN ALLIANCE OF MUSCULAR ¢ ﬂ_\]
DYSTROPHY ASSOCIATION ° :;3

crontindl]d
ea a

43. godiénja skupétina
4

Brosura ,VjeZbe istezanja za
osobe s MD”

Plakat ,,43. godisnje skupstine EAMDA”
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Program rada ,,43. godisnje skupstine
EAMDA”



Brosura ,, Trudnoca i reproduktivno Plakat ,,Dan otvorenih vrata” Plakat Kampanje ,, Zelene vrpce”
zdravlje”

Program rada Seminara za roditelje Program rada Seminara za roditelje — 2 Program rada Foruma mladih

Letak Kampanje , Zelene vrpce”
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Plakat Europskog tjedna mobilnosti Edicija o provedenoj Kampanji Edicija ,,Program 2010.-2013.”

Izvjesce o radu SDDH za 2011.

Letak Europskog tjedna mobilnosti

Izvjesce o radu SDDH za 2012. Plakat ,,Zadruge SDDH"
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Letak ,,Zadruge SDDH*

Prirucnik o plivanju Letak "Kamp mladih”

Bookmark ,,Zelena vrpca“ Bookmark ,SDDH*
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FINANCIJSKI IZVJESTAJ ZA 2013.

STRUKTURA PRIHODA

1 PRIHODI OD PRODAIJE | USLUGA 2.400,00 kn
2 PRIHODI OD CLANARINA 9.900,00 kn
3 FINANCISKI PRIHODI 11.547,14 kn
4 PRIHODI OD ZAKUPA 4.800,00 kn
5 PRIHODI PO POSEBNIM PROPISIMA 373.507,40 kn
6 PRIHODI OD DONACIJA 745.458,90 kn
7 PRIHODI OD DONACIJA — IPA PROJEKT 301.126,68 kn
8 PRIHODI OD REFUNDACIJA 46.696,98 kn
PRIHODI UKUPNO 1.495.437,10 kn
STRUKTURA RASHODA
1 RASHODI ZA ZAPOSLENE 704.065,90 kn
2 TROSAK AMORTIZACIJE 22.688,52 kn
3 TROSKOVI AUTORSKIH HONORARA,UGOVOR O DJELU 79.420,22 kn
4 RASHODI ZA USLUGE 440.660,94 kn
5 MATERIJALNI RASHODI 122.156,00 kn
6 FINANCISKI RASHODI 3.440,92 kn
7 DNEVNICE, PUTNI TROSKOVI 49.520,22 kn
8 OSTALI IZDACI POSLOVANJA 23.798,74 kn
RASHODI UKUPNO 1.445.751,46 kn

Financijska sredstva odobrena za provedbu
projektai programatijekom 2013. godine

m Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga
drustva

B Ministarstvo socijalne politike i mladih

Ministarstvo znanosti, obrazovanja i
sporta

B Hrvatski zavod za zaposljavanje - javni
radovi

W Hrvatski zavod za zaposljavanje - IPA
projekt

Ured Vlade Republike Hrvatske za
udruge- IPA projekt

B Grad Zagreb
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