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O SDDH

SDDH je nestranacka, dragovoljna i neprofitabilna udruga osnovana 1970.
godine koju ¢ini jedinstvena mreza od 33 udruge na podrucju Republike Hrvatske,
Ciji je osnovni cilj unapredenje kvalitete Zivljenja osoba oboljelih od miSiéne
distrofije (MD) i srodnih neuromuskularnih bolesti (NMB). Clanice SDDH su
opcinske, gradske i Zupanijske udruge koje okupljaju osobe oboljele od MD i NMB.

Da bi pozitivno djelovali moramo
imati pozitivnu viziju
o, @'90 “hm.‘g ° ’
\‘ Dalaj Lama

_!_90 -

VIZIJA

Vizija SDDH je razvijanLe
drustva u kojem ¢e osoba
oboljele od MD i NMB
ostvarivati pravo na neovisno

Zivljenje i izjednaciti
mogucnosti za Zivot u
zajednici.

Godisnji izvjestaj o radu SDDH za 2015.



MREZA SDDH

33 udruge clanice

e BELI MANASTIR, Drustvo osoba s invaliditetom Baranjsko srce

e BJELOVAR, Udruga tjelesnih invalida Bjelovar

e CAKOVEC, Drustvo distrofi¢ara, invalida cerebralne i djecje paralize i ostalih
tjelesnih invalida

e DARUVAR, Udruga osoba s invaliditetom Daruvar

DARUVAR, Udruga distroficara, oboljelih od cerebralne i djecje paralize i ostalih

neuromuskularnih oboljenja Daruvar

DONJA STUBICA, Udruga invalida Donja Stubica

DURDEVAC, Gradsko drustvo osoba s invaliditetom Burdevac

KARLOVAC, Udruga osoba s invaliditetom Karlovacke Zupanije

KASTEL NOVI, Udruga tjelesnih invalida Kastela

KOPRIVNICA, Udruga invalida Koprivnic¢ko-krizevacke Zupanije

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

GORNIJE JESENJE, Udruga distroficara Krapina

KRIZEVCI, Udruga osoba s invaliditetom KriZevci — UIK

KUTINA, Udruga osoba s invaliditetom Kutina

OSUEK, Udruga distroficara grada Osijeka

POZEGA, Udruga osoba s invaliditetom grada PoZzege i Zupanije

PoZesko - slavonske

PULA, Drustvo distroficara Istre

RIEKA, Udruga osoba s miSi¢cnom distrofijom Primorsko-goranske Zupanije

SAMOBOR, Udruga invalida Samobora i Svete Nedjelje

SISAK, Udruga osoba s invaliditetom distrofije, cerebralne i djecje paralize i osoba

s ostalim tjelesnim invaliditetom grada Siska

SLATINA, Udruga osoba s invaliditetom Slatina

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

SPLIT, Udruga osoba s invaliditetom Split

TROGIR, Udruga tjelesnih invalida TOMS

VARAZDIN, Drustvo distrofic¢ara, invalida cerebralne i djecje paralize i ostalih

tjelesnih invalida grada Varazdina

VINKOVCI, ,,Bubamara“- Udruga osoba s invaliditetom

VINKOVCI, Udruga distroficara i ostalih tjelesnih invalida Vukovarsko srijemske

Zupanije

VIROVITICA, Udruga osoba s invaliditetom Virovitica

VIROVITICA, Udruga distrofi¢ara Virovitica — UDVIR

ZADAR, Udruga tjelesnih invalida Zadarske Zupanije

ZAGREB, Drustvo distrofi¢ara Zagreb

ZLATAR, Udruga osoba s invaliditetom Krapinsko-zagorske Zupanije

ZUPANIJA, Udruga distroficara, cerebralne i djecje paralize i ostalih tjelesnih

invalida grada Zupanja

Godisnji izvjestaj o radu SDDH za 2015. o
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STRUKTURA SDDH

Predsjednistvo SDDH

349

Marica Miri¢, Tomislav Goll, Davor Komar,
predsjednica dopredsjednik dopredsjednik

Manda Davidovic, Zlatko Franjic, Zdravko Jakopovi¢, Mirjana Janzek,
clanica ¢lan ¢lan ¢lanica

Gordana Jurcevic, Goran Razum, Luka Zaharija, Andelka Zelenko,
¢lanica ¢lan ¢lan ¢lanica

Q Godisnji izvjestaj o radu SDDH za 2015.



Nadzorni odbor

2

Mirjana Pahoki Jozo Kasipovi¢ Dragica Nemci¢

Strucna sluzba SDDH

a

Sanja Rimac Stojan Marinkovi¢ Mirna Plecas Maja Bijeli¢

i

Slobodan Marinkovi¢ Martina Golubié Blazenka Kobilar Vedran Eski¢
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RAD SDDH

SDDH je s predstavnicima Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva
dogovorio model sustavne financijske podrske savezima i udrugama osoba s
invaliditetom, putem kojeg ¢e biti ukljuen u Razvojnu suradnju u podrudju
Centara znanja za drustveni razvoj u RH u podrucju unapredenja kvalitete Zivljenja
osoba s invaliditetom Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva kao jedan od

13 saveza za unapredenje kvalitete Zivljenja osoba s invaliditetom.

Znacajnu potporu provedbi aktivnosti SDDH financiranjem projekata omogucdili su i
Ministarstvo socijalne politike i mladih, Ministarstvo znanosti obrazovanja i sporta,
Ministarstvo zdravlja, Grad Zagreb i Europski socijalni fond. Vazno je zahvaliti
i donatorima u 2015. godini: Famaxu, Otto Bock Adrii, Bauerfindu i Turistickoj

zajednici Grada Zagreba.
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UVODNA RUEC

Zahvaljujuéi medicinskim dostignué¢ima u 2014. godini, razvoju
suvremenih tehnologija, a posebno tome Sto je RH od Odbora
UN-a dobila preporuke za primjenu Konvencije o pravima osoba s
invaliditetom u Hrvatskoj koje do 2021. treba primijeniti, SDDH se u
2015. godini nasao u poziciji da moze lakse usmjeriti svoje djelovanje
te je tome i prilagodio aktivnosti.

Zahvaljujudi ukljucivanju mladih i djelovanju kroz Forum mladih
te kontinuiranom odrzavanju Seminara za roditelje dva puta godiSnje
¢ime su mladi, a i roditelji informirani i senzibilizirani za uslugu osobne asistencije, mladi se
u projekt osobne asistencije ukljucuju ¢im navrSe 18 godina, ¢ime postaju aktivniji i manje
ovisni o potpori ¢lanova obitelji ili prijatelja. U 2015. se, zahvaljujuéi projektu ,Sirenje
usluge osobne asistencije za osobe s invaliditetom” financiranom kroz Europski socijalni
fond, pruzila nova mogucnost ukljucivanja u usluge osobne asistencije, tako da su gotovo svi
mladi iznad 18 godina ukljuceni u projekt. Projekt korisnici ocjenjuju najvisSim ocjenama, ali
kao i svi korisnici s najteZim invaliditetom, zahtijevaju povecanje broja sati usluge.

U projekt ESF od ove godine ukljucene su i osobe s amiotroficnom lateralnom sklerozom
— ALS Cime je obiteljima pruZena znacajna potpora.

Kroz Forum mladih, SDDH ukljucuje mlade u ciljane aktivnosti osnaZivanja te poticanja
i razvoja liderskih vjestina. Ovogodisnji Forum mladih svjedoCi da su postignuti rezultati
dugogodisnjeg osnaZivanja jer su mladi u okviru Talent showa pokazali svoje vjestine i
sposobnosti. Ovaj zaista poseban dogadaj odusevio je sve prisutne i ponudio im drugaciji
pogled na mogucnosti i interese mladih s MD i NMB koji zahtijevaju da to postane
tradicionalna manifestacija mladih SDDH.

SDDH je i u 2015. nastavio suradnju s European Alliance of Neuromuscular Disorders
Associations - EAMDA, posebno kroz Medunarodni kamp mladih koji je odrzan u Selcu s
brojnim aktivnostima od niza edukacijsko-rehabilitacijskih, kreativnih i zabavnih aktivnosti
u koje su bili ukljuceni mladi iz RH i inozemstva.

U 2015. SDDH je posebnu pozornost posvetio pokretanju kampanje za uvrStavanje
uredaja za iskasljavanje na listu pomagala HZZ0-a koji bi uz uredaj za neinvazivnu ventilaciju
predstavljao izniman doprinos oCuvanju diSnih funkcija i unapredenju kvalitete Zivljenja
osoba s MD i NMB.

Bez obzira na postignute uspjehe, jo$ uvijek nisu rijeSena tri kljuca pitanja, a to su
inkluzivni dodatak, rana intervencija te financiranje udruga i saveza za S$to se ocekuje da ce
se u 2016. stvoriti realni preduvjeti.

Marica Miri¢, predsjednica SDDH
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Da bismo ostvarili ono sto je
moguce, moramo pokusati
ostvariti nemoguce.

Hermann Hesse

Aktivnosti  programa ,Usluge podrske
obiteljima djece s miSiénom distrofijom i
neuromuskularnim bolestima“ sastoje se od
podrske obiteljima kroz nekoliko znacajnih
podrucja, a to su: Seminar za roditelje,
Medicinsko savjetovaliste, pruzanje potpore
pri saznanju za bolest, provodenje Peer
Counselinga, suradnja s klinikama za neurologiju
i Referentnim centrom za neuromuskularne
bolestiiklinicku elektromioneurografiju, Mobilni
tim, Forum mladih i odrZavanje Edukacijsko-
rehabilitacijskog kampa mladih SDDH.

U okviru programase provodedvije kampanje
za podizanje razine svijesti drustva o MD i NMB.
Kampanja ,| vaSe srce je misi¢“ provodi se
povodom obiljezavanja 21. svibnja - Nacionalnog
dana oboljelih od neuromuskularnih bolesti, a
kampanja ,,Za pokret”, povodom obiljeZavanja

Europskog tjedna mobilnosti (ETM). U kampanje su uklju¢ene udruge ¢lanice SDDH.
Aktivnosti programa provode se kako bi se unaprijedio sustav rane intervencije,
dijagnostike, pruzanja informacija o medicinskim i rehabilitacijskim postupcima,
ali i pruzila moguénost mladima da se Skoluju i razvijaju svoje kapacitete te u
potpunosti ukljuce u drustvenu zajednicu. Program financira Ministarstvo socijalne

politike i mladih.

Zelimo li postici velike stvari, moramo ne samo djelovati
nego i sanjati, ne samo planirati nego i vjerovati.

Anatole France




SEMINARI ZA RODITELJE

REZULTATI

e odrzana 2 Seminara za roditelje
(22. - 24. svibnja 2015.i 20. — 22.
listopada 2015.)

e 138 sudionika unaprijedila znanja o:
osobnoj asistenciji, zaposljavanju OSI,
MD i NMB, genetici NIV, vjeStacenju
ZOSl, zdravoj prehrani, upotrebi
kanabisa i terapijskim Zivotinjama

e 26 roditelja sudjelovalo na Seminarima




MEDICINSKO SAVJETOVALISTE

REZULTATI

¢ medicinsko savjetovaliste odrzano
je 9 puta

e 278 ¢lanova dobilo nove informacije
i saznanja .

¢ sudjelovali ¢lanovi iz Cakovca,
Karlovca, Osijeka i Zagreba

¢ savjetovaliste vodila mr.sc.Davorka
Vranjes, neurologinja KBC Zagreb




MOBILNI TIM

REZULTATI

e uradu s korisnicima primjenjivani
su principi multidisciplinarnog
pristupa i individualiziranog rada

e 90 korisnika dobilo psiholosku
podrsku i savjetovanje

e 85 korisnika dobilo savjete vezane
za socijalna pitanja

¢ 80 korisnika dobilo savjete vezane
za fizioterapiju, a 76 korisnika za
radnu terapiju




FORUMI MLADIH

REZULTATI

e odrzana 2 Foruma mladih (22.-
24.svibnja 2015. i 20. — 22. listopada
2015.)

e usvibnju 2015. sudjelovala i
osnazena 21 mlada osoba

e u listopadu 2015. sudjelovalo i
osnazeno 32 mladih

EDUKACHSKO - REHABILITACUSKI
KAMP MLADIH SDDH

REZULTATI

e u Selcu proveden sedmodnevni
edukacijsko - rehabilitacijski kamp

e 28 osoba uklju¢eno u rad Kampa

¢ provedeno 5 Decoupage radionica

e 18 osoba uklju¢eno u svakodnevnu
rehabilitaciju




KAMPANJA 21. SVIBNJA - NACIONALNI DAN
OBOLJELIH OD NEUROMUSKULARNIH BOLESTI

REZULTATI

15 udruga clanica SDDH provele
kampanju

provedena Likovna kolonija
,Jarunska duga“ u Zagrebu
distribuirano 500 promotivnih
materijala

senzibilizirana drustvena zajednica u
15 gradova

KAMPANIJA “ZA POKRET”

REZULTATI

13 lokalnih udruga senzibiliziralo
javnost u svojim lokalnim
zajednicama provodenjem
Kampanje ,,Za pokret”

provedba kampanje promovirana
kroz 30 medijskih isjecaka

78 osoba senzibiliziralo javnost
tijekom kampanje u lokalnim
udrugama

‘ i | :'\
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Program ,,Osiguravanje usluge osobne asistencije”

SDDH ve¢ Sestu godinu provodi program ,Osiguravanje usluge osobne
asistencije”, kojim je unaprijedena kvaliteta Zivljenja pet osoba s najteZzom vrstom
i stupnjem invaliditeta te im je povecana socijalna uklju¢enost u drustvenu
zajednicu. Svih pet korisnika su ovim programom imali vecu mogucnost kontrole
i kreiranja vlastitog Zivota. Zaposleno je pet osobnih asistenata. Projekt financira
Ministarstvo socijalne politike i mladih.

Andrea Andeli¢ Ozren Juric¢




Projekt ,,Misi¢na distrofija kao pravo na razlicitost - 4“

Projekt je proveden za ucenike
sedmih razreda u 10 osnovnih $kola
s podrucja Dubrovacko-neretvanske
Zupanije (OS Vladimira Nazora Ploce,
0S Stjepana Radi¢a Metkovi¢, OS don
Mihovila Pavlinovica Metkovi¢, OS
Opuzen, OS Petra Kanaveli¢a Koréula,
0S Vela Luka, OS Blato, OS Ante Curaé-
Pinjac Zrnovo, OS Ivo DugandZié-Misi¢
Komin i OS Kula Norinska). Radionice

REZULTATI

403 ucenika unaprijedila znanja o MD,
znacenju i obiljezjima

403 ucenika unaprijedila znanja

0 pravu na obrazovanje djece s
tesko¢ama u razvoju i ukljuéivanje u
redovan sustav obrazovanja

12 ucenika volontira u lokalnim
udrugama

su se sastojale od tri modula: “Razlicitost kao ljudsko pravo”, “Obrazovanje kao
ljudsko pravo” i “Moje pravo na razlic¢itost” prilikom kojih su se ucenici upoznali sa
znacCenjem i obiljezjima misi¢ne distrofije, pravom djece s teSko¢ama u razvoju na
obrazovanje i ukljucivanje u redovan sustav obrazovanja s pravom na inkluzivno
obrazovanje te su potaknuti na volontiranje u lokalnim udrugama. Projekt je
financiralo Ministarstvo znanosti, obrazovanja i sporta.

Edukacija u OS Stjepan Radic¢




SDDH je u sklopu projekta ,,Uéenjem
do jednakosti“, kroz edukacije,
informiranje i savjetovanje, uspjesno
potaknuo i olakSao korisnicima
ukljuéivanje u proces cjeloZivotnog
obrazovanja. Stvorena je baza podataka
0 obrazovanju i obrazovnim potrebama
korisnika na podrucju Grada Zagreba te
je prema istoj provedena edukacija o
cjeloZivotnom obrazovanju. Uspostavljen
je sustav Peer podrske putem individualnog i grupnog savjetovanja tijekom kojeg
su korisnici dobili informacije o moguénostima i nastavku obrazovanja. Projekt
financira Grad Zagreb.

Projekt ,Isti smo“ SDDH je provodio
s ciljem promicanja zdravlja osoba s MD
i ostalim NMB. Kod mladih su povecani
svijest i znanje o metodama zastite od
nezeljene trudnode i spolno prenosivih
bolesti te su potaknuti na odgovorno
spolno ponasSanje. Nova saznanja
o genetici i nacinima naslijedivanja
ukazala su na rizike naslijedivanja kako




u obiteljima u kojima ima vise oboljelih tako i u obiteljima gdje se bolest po
puta pojavila. Takoder, razvijen je sustav Peer podrske. Promotivnim i medijskim
aktivnostima usmjerenim prema Siroj javnosti djelovalo se na podizanje razine
svijesti, znanja i razumijevanja, kao i prihvacanja seksualnosti osoba s invaliditetom
kao ljudskog prava. Projekt financira Grad Zagreb.

Projekt ,, Distroficari vidljivi u zajednici”

Projektom ,,Distroficari vidljivi u zajednici“ osobama oboljelim od MD i NMB
pruzaju se usluge osobne asistencije, koja je jedna od najvaznijih socijalnih usluga
jer izravno doprinosi poboljSanju kvalitete Zivota i socijalnom ukljucivanju svih
osoba s invaliditetom i utjece na pristup obrazovanju, zaposljavanju i drustvenom
Zivotu osoba s invaliditetom. Projekt financira Europski socijalni fond u okviru
Operativnog programa “Razvoj ljudskih potencijala 2007. - 2013.”.

REZULTATI

e 14 korisnika unaprijedilo kvalitetu
Zivljenja

e 14 korisnika uklju¢eno u drustvenu
zajednicu

e unaprijedena kvaliteta provodenja
slobodnog vremena korisnika

e rastereceni ¢lanovi 14 obitelji
osoba s MD i NMB

e zaposleno 14 osobnih asistenata




SURADNJA SDDH

...sa Cclanicama

Svi postiZemo bolji rezultat kada SDDH udrugama ¢lanicama
rad!'mo_ zajgyno. Razlic"itOSﬁ su bi.t.‘ne, svakodnevno pruZza informacije putem
ali zajedni¢ka humanost je bitnija. . . . .
o sluzbenih dopisa, web stranice te @-SDDH
S (u 2015. godini poslano je 214 obavijesti).
Udruge clanice se redovito obavjestavaju o izmjenama zakona i o novim
usvojenim zakonskim propisima. VaZne odluke i prijedloge zakona i drugih
propisa, SDDH redovito dostavlja na razmatranje udrugama clanicama te trazi
misljenja i prijedloge. Udruge se obavjeStavaju o edukacijama, info radionicama,
kampanjama i obiljezavanjima znacajnih datuma, informacijama u vezi provedbe
projekata i drugim aktivnostima vezanim za korisnike. Najznacajnije obavijesti koje
su dostavljene udrugama ¢lanicama ukljucuju Odluku Ustavnog suda o Obiteljskom
zakonu, Uredbu o metodologijama vjestacenja, obavijest o Javnoj raspravi o
Nacrtu prijedloga Pravilnika o pomocnicima u nastavi i stru¢nim komunikacijskim
posrednicima, obavijesti vezane za Zakon o profesionalnoj rehabilitaciji i
zaposljavanju osoba s invaliditetom, savjetovanje u vezi Prijedloga zakona o
pruZanju usluga u turizmu, Zaklju¢no razmatranje vezano za Inicijalno izvjes¢e RH
usvojeno od Odbora UN za ljudska prava, savjetovanje o tezama na izmjene Zakona
o socijalnoj skrbi, Preporuke Odbora UN za prava osoba s invaliditetom, prijedloge
Mijera i aktivnosti za novu Nacionalnu strategiju izjednacavanja moguénosti za
osobe s invaliditetom, obavijest Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva
vezano za ulazak u program Centara znanja za drustveni razvoj i financiranje.

Takoder se redovito dostavljaju obavijesti o objavljenim natjecajima
ministarstava, lokalne i regionalne samouprave,
poduzeca, EU fondova i ostalih tijela te ih se
potice na prijavu projektnih prijedloga.

a SDDH sudjeluje na aktivnostima udruga
. Clanica, ¢ime se rjedavaju tekucéa pitanja i
prikupljaju informacije s terena, predstavnici
udruga upoznaju se s aktualnostima i osnazuju

Radni sastanak s za daljnje djelovanje.
predstavnicima UDVIR-a

@ Godisnji izvjestaj o radu SDDH za 2015.



Najznacajnije aktivnosti udruga c¢lanica
na kojim su u 2015. godini sudjelovali
predstavnici  SDDH  ukljucuju:  ZavrSnu
konferenciju projekta ,Integracija djece s
potesko¢ama iz KriZzevaca i okolice u redovni
obrazovni sustav” u organizaciji Udruge
invalida KriZzevci, Redovnu skupstinu Udruge
invalida Donja Stubica, Izbornu skupstinu e
Udruge osoba s invaliditetom Samobora Zavrsna konferencija projekta
i Svete Nedelje, izlaganje o temi Zadruge Udruge invalida Krizevci
odrzano u Koprivnici, 15. tradicionalno X
druZenje osoba s invaliditetom u organizaciji
Udruge osoba s invaliditetom distrofije,
cerebralne i djecje paralize i osoba s ostalim
tjelesniminvaliditetom grada Siska, 21. susret
osoba s invaliditetom ,Koprivnica 2015.“ u
organizaciji Udruge invalida Koprivnicko-
krizevacke Zupanije, Izbornu skupstinu
Udruge osoba s invaliditetom distrofije,
cerebralne i djecje paralize i osoba s ostalim
tjelesnim invaliditetom grada Siska i Udruge
distroficara Virovitica, Redovnu skupstinu
Udruge osoba s miSicnom distrofijom
Primorsko-goranske Zupanije, predstavljanje
pomagala za osobe s invaliditetom ,,Mobliniji
uz pomagala” u organizaciji DDZ, Redovnu
skupstinu DDZ, Redovnu skupstinu Udruge
distroficara Krapina, radni sastanak s

Rovnakups”tina
Udruge distroficara Krapina

. . . S 11. simpozij
predstavnicima Udruge distroficara Virovitica, Drustva distroficara Istre

radnu posjetu Udruzi osoba s invaliditetom
distrofije, cerebralne i djecje paralize i osoba
s ostalim tjelesnih invaliditetom grada Siska,
provodenje edukacije o cjeloZivotnom
obrazovanju, sudjelovanje na 11. simpoziju
Drustva distroficara Istre ,Rehabilitacija
i resocijalizacija bolesnika oboljelih od
neuromuskularnih bolesti“ i predstavljanje .
Zaklju¢nih primjedbi Odbora UN za prava Izborna skupstina Udruge
osoba s invaliditetom na Inicijalno izvjes¢e RH UOSIDCDPIOTI grada Siska
o provedbi Konvencije UN o pravima osoba s invaliditetom.
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...s drugim organizacijama OSI

Tijekom 2015. SDDH je sudjelovao u obiljeZzavanju niz znacajnih datuma; 8.
ozujka — Medunarodnog dana Zena sudjelovanjem na skupu ,Ratificirajmo
Konvenciju Vije¢a Europe o spre€avanju i borbi protiv nasilja nad Zenama i nasilja u
obitelji“, 21. ozujka - Nacionalnog dana invalida rada, prisustvovanjem na koncertu
pjevackog zbora UIR Zagreba Kolibri¢ii dje¢jeg zbora Osnovne Skole Kralja Tomislava
te Nacionalnog dana osoba s cerebralnom paralizom sudjelovanjem na Okruglom
stolu “Socijalne usluge u zajednici”.

‘

Okruglim stolom o temi ,Znacaj sporta u funkciji zdravlja osoba s invaliditetom”
i humanitarnim koncertom obiljeZen je 03. prosinac - Medunarodni dan osoba s
invaliditetom i 69. obljetnica djelovanja URIHO-a, gdje je na lIzlozbenom Standu
SDDH predstavio svoje promotivne i edukativhe materijale.

Podrsku obiljezavanju Nacionalnog dana borbe protiv nasilja nad Zenama
- 22. rujna SDDH je izrazio sudjelovanjem na Okruglom stolu o temi ,Primjena
Protokola o postupanju u slucaju nasilja u obitelji i Protokola o postupanju u slucaju
seksualnog nasilja“ u organizaciji SOIH-MreZe Zena s invaliditetom.

Predstavnici SDDH sudjelovali su na sastancima u organizaciji Zajednice
saveza osoba s invaliditetom Hrvatske - SOIH, vezanim za Razvojnu suradnju
Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga druStva u podrucju Centra znanja za
drustveni razvoj u Republici Hrvatskoj, tematskom dogovoru o Zakonu o
udrugama osoba s invaliditetom, Zakonu o inkluzivnom dodatku, Priru¢niku o
ranoj intervenciji, Radnoj skupini za izradu prijedloga za Nacionalnu strategiju
izjednacavanja moguénosti za osobe s invaliditetom 2016. - 2020., na edukaciji u
svrhu jacanja kapaciteta saveza i lokalnih udruga na kojoj su predstavljeni Standardi
kvalitete socijalnih usluga te na Prvoj konferenciji Zena s invaliditetom na temu
,PoloZaj Zena s invaliditetom u RH”,

Na Okruglom stolu,,Preporuke Odbora
UN o Inicijalnom izvjeséu RH vezane za
mobilnost” u sklopu ETM-a, preporuke
Odbora UN - ¢lanak 9. Konvencije UN-a
0 pravima osoba s invaliditetom koji se
odnosi na pristupacnost predstavila je
Marica Miri¢, koja je sudionicima XX.
hrvatskog simpozija osoba sinvaliditetom s
_ 3 medunarodnim sudjelovanjem predstavila
XX hrvatski simpozij i pote'ékoc'e _izvjeétavanja prilikom
osoba s invaliditetom provodenja Projekta ,Zadruga SDD*
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Predstavnici SDDH su sudjelovali i na stru¢nom skupu ,,Pravo osoba s invaliditetom
na zivot u zajednici — gdje, s kim i kako?“ u organizaciji Pravobraniteljice za osobe
s invaliditetom.

Aktivnim sudjelovanjem na skupsStinama Hrvatskog drustva za mentalno
zdravlje osoba s intelektualnim teSkocama i razvojnim poremecajima, Hrvatskog
saveza udruga invalida rada te zavrsnoj konferenciji Hrvatskog saveza udruga
cerebralne i djecje paralize odrZzanoj povodom projekta ,OsnaZivanje obitelji i djece
s teSko¢ama u razvoju” SDDH je pokazao interes za nastavkom i unapredenjem
suradnje s drugim udrugama i organizacijama osoba s invaliditetom.

...S organizacijama iz drugih sektora

SDDH je tijekom 2015. uspostavio suradnju Okupljanje je poéetak,

s Uredom predsjednice RH te nastavio odrZavanje zajednistva je proces,
uspjesno suradivati s Gradom Zagrebom - a zajednicki rad je uspjeh.
Gradskim uredom za socijalnu zastitu i osobe Henry Ford
s invaliditetom, Hrvatskim zavodom za zaposljavanje, Ministarstvom socijalne
politike i mladih, Klinickim zavodom za rehabilitaciju i ortopedska pomagala
Klinickog bolni¢kog centra Zagreb, Centrom za neuromuskularne bolesti Klinickog
bolnickog centra Zagreb, Poliklinikom za prevenciju kardiovaskularnih bolesti,
Poliklinikom za bolesti diSnog sustava, Specijalnom bolnicom za zastitu djece s
neurorazvojnim i motorickim smetnjama Goljak, isporuditeljima ortopedskih
pomagala (Bauerfeind, Famax i Otto Bock Adria) i Turistickom zajednicom Grada
Zagreba, dok su novi suradnicki odnosi uspostavljeni s Centrom za edukaciju,
savjetovanjeiistrazivanje - CESI, Centrom za provedbu integracije Roma u Repubilici
Hrvatskoj i Europskoj Uniji, Eksa Grupom i Philips Respironicsom, stru¢njacima iz
podrucja genetike iz Centra za humanu molekularnu genetiku BioloSkog fakulteta
SveuciliSta u Beogradu, kao i s Arhitektonskim fakultetom Sveucilista u Zagrebu.

SDDH je tijekom godine nastavio
suradnju s Nacionalnom zakladom za
razvoj civilnog drustva (NZRCD) diji su
predstavnici odrzali radionicu za moguce
prijavitelje na natjecaje ,,Demokratizacija
i ljudska prava“ i ,Podrska inovativnim
inicijativama za djecu i mlade u lokalnim
zajednicama”. Takoder, odrzana su dva
sastanka vezana za Razvojnu suradnju W)
u podrucju Centara znanja za drustveni Sudionici radionice NZRCD
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razvoj u podrucju unapredenja kvalitete Zivljenja osoba s invaliditetom te su
prikazani nacini pruzanja podrske jacanju i razvoju organizacija civilnog drustva.
Predstavnice NZRCD prikazale su nacine pruZanja podrske jacanju i razvoju
organizacija civilnog drustva koji ukljucuju: Institucionalnu podrsku, Razvojnu
suradnju kroz Centre znanja za unapredenje kvalitete Zivota osoba s invaliditetom,
Norveske fondove, program Europa plusidrugo o ¢emu jevodenavrlo konstruktivna
diskusija.

Tvrtka Bauerfeind je, potaknuta
iskustvima stecenim tijekom sudjelovanja
na Seminaru za roditelje i Forumu mladih
SDDH idruZenjem s osobamas MD i NMB,
kaoiiskustvima osobasinvaliditetom koje
Zive u zgradama koje ne zadovoljavaju
elemente pristupacnosti, Savezu drustava
: _ distrofi¢ara Hrvatske darovala gusjenicar

- T~ ,Public” - mehanicka kolica koja osobama

Donacija tvrtke Bauerfeind d.o.o. u svim vrstama ruénih i elektromotornih

invalidskih kolica omogucuju transport stepenicama.

Grad Zagreb se i 2015. godine uklju¢io u provodenje ETM, a u suradnji s
ustanovom Dobri dom organizirao je 15. po redu manifestaciju Tjedan udruga u
kojoj je sudjelovao i SDDH.

Predstavnici Gradskog ureda za
socijalnu zastitu i osobe s invaliditetom
prisustvovali su predstavljanju knjige
,Plivanjeidrugioblicikretanjadistroficarau
vodi“, slovenskih autora prof. dr.sc. Antona
Zupana i Mateja Plevnika, koju je SDDH
preveo na hrvatski jezik. Dogadanje je
organizirano povodom Dana otvorenih
vrata SDDH i DDZ. Kroz projekt Grada
Zagreba, SDDH je ostvario suradnju s
Centrom za provedbu integracije Roma
u Republici Hrvatskoj i Europskoj Uniji,
kao primjer tolerancije, razumijevanja i
solidarnosti dvije ranjive skupine.

SDDH se i ove godine ukljucio
u obiljezavanje globalne kampanje
“Milijarda ustaje protiv nasilja nad
Zzenama” koja je provedena u organizaciji
protiv nasilja nad 2enama Centra za Zenske studije Zagreb, SOIH-3,
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RODA - roditelji u akciji, CESI-a, Zenske sobe, Udruge sindikata biciklista, SDFZ GO
Zagreb, | gdje je tu ljubav i Udruge Kamensko, a Ciji je cilj ove godine bilo skretanje
paznje na vaZznost ratifikacije potpisane Konvencije Vije¢a Europe o sprecavanju
nasilja nad Zenama i u obitelji.

U organizaciji Centra za edukaciju, savjetovanje i istrazivanje - CESI, a na
inicijativu lijecnika za reguliranje prava na priziv savjesti u medicini odrzan je
Okrugli stol ,Priziv savjesti u medicini” na kojem su sudjelovali predstavnici SDDH.

SDDH je wuspostavio suradnju s
proizvodadem uredaja za potpomognuto
disanje (Philips Respironics) i
njegovim distributerom (Eksa Grupa
d.o.0.) kako bi se osobe s MD i NMB
informirale o vaZnosti pravovremenog
koriStenja neinvazivne ventilacije te
potaknule na koristenje ukoliko je
potrebno. Takoder su predstavnici
Eksa Grupa upoznati sa specifiénostima Suradnja s Eksa Grupom i
MD i NMB te su posredovanjem SDDH Philips Respironicsom
ostvareni kontaktis korisnicima koji su u najvecem riziku, a kojima je omoguéeno
koriStenje uredaja i pracenje stanja.

Sudjelovanjem predstavnika SDDH na 3. danima 3D ispisa u organizaciji
Arhitektonskog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu i udruge FablLab uspostavljeni su
kontakti sa zajednic¢kim interesom za upotrebu i razvoj 3D tehnologije u svrhu za
poboljsanje kvalitete Zivota osoba s invaliditetom. Kao jedan od najznacajnijih
preduvjeta za postizanje veéeg stupnja kvalitete i neovisnosti Zivljenja je
pristupacnost gradevina, Sto je takoder zajednicki interes za uspostavljanje
suradnickih odnosa izmedu Arhitektonskog fakulteta i SDDH.

Dugogodisnja suradnja s Ministarstvom socijalne politike i mladih — MSPM
nastavljena je i sudjelovanjem na edukaciji iz ciklusa edukacija , Standardi kvalitete
socijalnih usluga® namijenjenih pruzateljima socijalnih usluga koji Zele sudjelovati
u pregovorima za sklapanje ugovora s o pruZanju socijalnih usluga u mrefzi.

Predstavnici SDDH sudjelovali su na Cetvrtom hrvatskom simpoziju
o ranoj intervenciji u djetinjstvu pod nazivom “Rana intervencija u
djetinjstvu:  sveobuhvatnost, pravednost i kvaliteta sustava podrske” u
organizacijiHrvatskeudrugezaranuintervencijuudjetinjstvu-HURIDkaoinaOkruglom
stolu organiziranom od strane Odbora za zdravstvo i socijalnu politiku Hrvatskog
sabora na kojem su predstavljena zaklju¢na zapaZanja Odbora UN za prava osoba
s invaliditetom o provedbi Konvencije o pravima osoba s invaliditetom u Repubilici
Hrvatskoj, na predstavljanju mjere aktivne politike zaposljavanja — Garancija
za mlade u organizaciji Ministarstva rada i mirovinskoga sustava, Obrtnicke
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Predstavljenje zakljucnih
zapazanja Odbora UN na Odboru za
zdravstvo i socijalnu politiku

komore Zagreb i Hrvatskog zavoda
za zaposljavanje, okruglom stolu
,0sobe s invaliditetom u prometu” u
organizaciji SOIH-a i Hrvatskog drustva za
komunikacije, racunarstvo, elektroniku,
mjerenja i automatiku — KoREMA,
obiljeZzavanju 20. godiSnjice Centra za
Zenske studije.

...na medunarodnoj razini

SDDH je sudjelovao u brojnim aktivnostima medunarodnih organizacija, a
medu najznacajnijima su radionica ,Zagovaracki aspekt rada udruga osoba s
invaliditetom i njihovo odrzivo financiranje” u organizaciji Ureda pravobraniteljice

- f . v I‘
Work Forum o primjeni Konvencije UN o
pravima osoba s invaliditetom

Ministarska konferencija

@ Godisnji izvjestaj o radu SDDH za 2015.

za osobe s invaliditetom i Veleposlanstva
SAD-a, Work Forum o primjeni
UN konvencije o pravima osoba s
invaliditetom odrZzanom u Briselu te
Ministarska konferencija o inkluzivnom
obrazovanju i inkluzivnom zaposljavanju
u Rigi.

Vaino je istaknuti i sudjelovanje
SDDH na Skupstini European disability
Foruma — EDF odrzanoj u VarSavi gdje
je Marica Miri¢, predsjednica SDDH,
u okviru tematske cjeline Capacity
Building EDF-a  prikazala iskustva,
izazove i planove za buduénost iz RH te
na Regionalnoj konferenciji organizacija
osoba s invaliditetom u Tirani na temu
,Od proslosti do sadasnjosti: Prijelaz od
centraliziranog nacina pruzanja usluga
za osobe s invaliditetom na trenutne
mehanizme za provedbu usluga za osobe
sinvaliditetom” na kojojjeizmedu ostalog



prikazan polozaj osoba s invaliditetom u
RH.

Na Konferenciji EAMDA-e odrZanoj
u Beogradu Marica Miri¢, predsjednica
SDDH, predstavila je iskustva i primjere
dobre prakse iz podrucja neovisnog
Zivljenja osoba s MD i NMB, ukljucujudi
iskustva uvodenja usluge osobnog
asistenta za osobe s najtezom vrstom
i stupnjem invaliditeta u RH. Tijekom

onfeencija EAMDA-e

odrZavanja Konferencije odrZani su sastanci sa srodnim organizacijama iz Slovenije,
Srbije, Bosne i Hercegovine i Bugarske s ciljem jac¢anja i unapredenja suradnickih

odnosa u regiji.

Osim nanavedenim medunarodnim skupovima SDDH je sudjelovaoinasastanku
¢lanice Odbora UN za prava osoba s invaliditetom Diane Kingston s predstavnicima
organizacija osoba s invaliditetom i akademske zajednice, u okviru posjeta RH
te medunarodnoj konferenciji “Konvencija UN o pravima osoba s invaliditetom
— utjecaj nanacionalno zakonodavstvo i politike” odrzanoj u Skopju, bivsa
jugoslavenska Republika Makedonija na kojoj je predsjednica Marica Miric

predstavila temu “Iskustva iz Hrvatske”,

Suradnja uspostavljena s regionalnim
organizacijama osoba s MD i NMB, kao i
stru¢njacimaiz podrucjagenetikeizregije,
rezultirala je sudjelovanjem strucnjaka
iz regije na aktivnhostima SDDH. Temu
,ZnacCaj genetike u dijagnostici
neuromisi¢nih bolesti”, koju je
na 12. skupu osoba oboljelih od
neuromuskularnih  bolesti predstavio
Milo$ Brkusanin iz Centra za humanu
molekularnu genetiku BioloSkog fakulteta
Sveucilista u Beogradu.

i T
12. skup osoba oboljelih od
neuromuskularnih bolesti
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Kontinuiranu suradnju s nadleznim Najmudrija politika je mir i prijateljstvo

tijelima vlasti SDDH provodi putem SGSVimai"lZ?’af:'SE%?C'emoie
radnih skupina i odbora, redovitim moct ostvarit.
sudjelovanjem u radu povjerenstava Henry Ford

Vlade RH za osobe s invaliditetom te kroz Savjetovanje sa zainteresiranom javnoséu
radi unapredenja stanja javnih politika vezanih za OSI.

Tijekom 2015. SDDH je podnio pismene prijedloge o Nacrtu prijedloga
Pravilnika o pomocénicima u nastavi i stru¢nim komunikacijskim posrednicima,
sudjelovao u izradi lzvjeséa i prezentaciji zakljucnih zapaZzanja Odbora UN za prava
OSlI o provedbi Konvencije o pravima osoba s invaliditetom u RH predstavljenih u
Hrvatskom saboru, Fokus grupi za izradu novog Nacionalnog plana za suzbijanje
diskriminacije od 2015. — 2020. s naglaskom na
naglaskom na diskriminaciju OSI. Osim navedenog
bitno je istaknuti da je SDDH sudjelovao u Radnoj
skupini zaizradu nacrta Zakona o inkluzivnom dodatku i Radnoj skupini za pripremu
prijedloga Nacionalne strategije izjednacavanja mogucnosti za OSI od 2016. do
2020. godine kao i na uspostavi modela sustavne podrske savezima i udrugama
osoba s invaliditetom.

Iskrenost je najbolja politika.

Benjamin Franklin

OkruZite se najboljim ljudima koje moZete pronaci, delegiraj ovlasti i ne mijesaj
se dok se provodi politika za koju si se odlucio.

Ronald Reagan

Prezentacija zakljucnih zapaZanja Fokus grupa za izradu nbvog
Odbora UN za prava OSl o provedbi Nacionalnog plana za suzbijanje
KPOSI u RH u Hrvatskom saboru diskriminacije od 2015. - 2020.




SDDH | CLANICE U MEDUIMA

Vrlo znacajna suradnja je nastavljena i s Osim toga Sto morate Ciniti

predstavnicima medija, Sto je uvelike doprinijelo prave stvari, morate se
. . . e . pobrinuti i da za to doznaju

Vl‘d|JI\{OS‘L'I SDDH i ‘ senzibiliziranju javnosti za pravi ljudi.

pitanja OSOb? > MD_I NMB L .. John D. Rockefeller

Hrvatska radiotelevizija je u emisiji Normalan Zivot

emitiranoj 24. sije¢nja ugostila predstavnike SDDH prilikom Cega je predstavljen

SDDH i aktivnosti koje provodi, a govorilo se i o rehabilitaciji osoba s MD i NMB,

kao i o ulozi roditelja kod djece s najtezim oblicima MD i NMB. O poloZaju Zena s

invaliditetom u Republici Hrvatskoj u sredisnjem Dnevniku HRT govorila je Gordana

Jurcevié, ¢lanica predsjednistva SDDH.

Knjiga ,,Plivanje i drugi oblici kretanja distrofi¢ara u vodi“ predstavljena je 9.
srpnja na televiziji Jabuka TV, u emisiji Svakodnevica, u kojoj je gostovala Marica
Miri¢, predsjednica SDDH, dok je u istoj emisiji 30. srpnja predstavljena Neinvazivna
ventilacija kod osoba oboljelih od MD i NMB.

Radio 92 FM+ iz Slavonskog Broda je prva neprofitna radio postaja u Hrvatskoj
koju su pokrenule osobe s invaliditetom preko projekta financiranog sredstvima
Europske unije u sklopu programa IPA — 4. Radio 92 FM+ redovito medijski prati i
promice aktivnosti SDDH.

Kampanju povodom obiljezavanja ETM medijski su pratile radio postaje: Radio
Hrvatsko Zagorje Krapina, Radio MreZnica, Hrvatskiradio Karlovac, Radio Moslavina,
HRT Radio Zadar, Antena Zadar, Radio — 057 Zadar, sluzbeni web portali gradova
Pregrade, Rijeke, Kutine, Koprivnice, Krizevaca i Karlovca, web portali Krapinsko
zagorske Zupanije, Informativni centar Virovitica, informativno-regionalni portali
Liburnija, Drava i Trend, kao i novine Narodni i Zadarski list, ukupno 26 medijskih
izvjeStaja. Aktivnosti koje su provodene prilikom obiljeZzavanja 3. prosinca —
Medunarodnog dana osoba s invaliditetom, Marica Miri¢ je predstavila u programu
Radio Sljemena, u emisiji emitiranoj 2. prosinca.

.

Gostovanje u emisiji Gostovanje u Gostovanje u emisij
Normalan Zivot sredisnjem Dnevniku Svakodnevica
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Godisnji izvjestaj.o.radu SDDH za 2015.




Publikacije koje su tijekom 2015. izdane kao dio edukativnih i informativnih
aktivnosti koje je SDDH provodio u okviru financiranih projekata i programa
prikazuju se u nastavku.

GODISNJI 1ZVIESTA)

( 1TK
S.. U
avez %
Druétava
Distroﬁ&ara

o

oY H rvatske
2

@ J

Rozlicilii. a jedncil:

agos, 1015




Uézijzi DY A0

O

VT TR, INETRNACARA I RVATSER - S0

F«:

)

NEINVAZIVNA VENTILACUA
PRODUZAVA BIVOT |
UNAPREBUJE NJEGOVU KVALITETU

v

'f% AT BRURTAR B TRGS SEARA WIATINE  1OOW

KAMPANJA
za pokret

22 rujan 2015.
Ban bez suremobils

UREDALZA ISKASLIAVANIE PRODUZLUE Z1voT,
UKLAICITE GA NA LISTU HZZO

NEINVAZIVNA
VENTILACUA

1970 . =7

Dvanaesti hrvatski skup
osoba aboljelih od
neuromuskularnih bolest
e ”ﬁ J
W MLAD’H FORUM MLADIH SDDH - 2015. G -
QQQ& .fgo&
[ VASE @Y IE MISIE
wmm""’:_""‘""’“:" 1vade W JE M
[ ——— B F g

.IIII|IIIIuII-I|II;:= hIIIJIIII|II)IuIIII|II,I!|

usoms | e

warsasi| 1M
T




Obracajuci se ljudima dobre volje za potporu koja je bila u novcu,
pomagalima ili u volonterskom radu i svima koji su u 2015. ostavili svoj
trag u SDDH, hvala u ime brojne obitelji osoba s MD i NMB te strucnjaka
koji vode i onih koji djeluju unutar SDDH.

Vas SDDH
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