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Casopis GEN nije samo zbir tekstova i
informacija, on je prostor susreta, glas zajednice
i svjedoCanstvo snage koja se Cesto ne vidi, ali se
svakodnevno Zivi.

Namijenjen osobama s misSiénom distrofijom i
srodnim neuromuskularnim bolestima, njihovim
obiteljima, stru€njacima i svim saveznicima
inkluzivnog druStva, GEN donosi pri¢e koje
povezuju iskustvo, znanje | nadu.

U vremenu u kojem se promjene dogadaju sporo,
a izazovi ostaju veliki, posebno je vazno
podsjecati da prava, dostojanstvo i kvaliteta
Zzivota osoba s invaliditetom nisu tema
povremenog interesa, vecC trajna drusStvena
odgovornost. Upravo zato u ovom broju naglasak
stavljamo na suradnju medu savezima,
udrugama i lokalnim zajednicama jer samo
zajednickim djelovanjem mozemo graditi sustav

potrebe ljudi.

Na stranicama ovog broja pronaci ¢ete primjere
dobre prakse, izvjeStaje o aktivnostima,
edukativne sadrzaje, ali i osobne prie koje
podsjeCaju da iza svake politike, kampanje ili
projekta stoji Covjek sa svojim Zeljama,
strahovima, ambicijama i pravom na neovisno
Zivljenje. Posebnu paznju posvetili smo temama
podrske, asistivne tehnologije, mladih, zdravlja i
onih pitanja o kojima se jos$ uvijek govori tiho, iako
su dio punog i dostojanstvenog Zivota.

GEN nastavlja biti mjesto u kojem se ne govori o
osobama s invaliditetom, nego zajedno s njima.
Mjesto u kojem se osnazuje glas iskustva, potice
dijalog i gradi most izmedu sustava i stvarnog
Zivota.

Hvala svima koji svojim doprinosom, pisanjem,
sudjelovanjem, zagovaranjem ili Citanjem cCine
ovaj Casopis zivim. Neka vas i ovaj broj ohrabri,
informira i podsjeti da promjene jesu moguce
kadaih gradimo zajedno.

Jer snaga zajednice ne mjeri se pokretljivoscu,
vec solidarnoScu, upornosScu | srcem.

Vas Tomslav Goll
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Neovisno zivljenje jedno je od temeljnih ljudskih
prava osoba s invaliditetom i predstavlja srz
suvremenog, na ljudskim pravima utemeljenog,
pristupa invaliditetu (Dedong, 1979.; ENIL,
2023.).

OznacCava pravo svake osobe da ima stvarnu
kontrolu nad vlastitim zivotom, ukljuCujuci
donosSenje odluka o tome gdje Ce i s kim Zivjeti,
kako ¢Ce organizirati svoju svakodnevicu, kakvu
Ce podrsku koristiti i na koji e nacCin sudjelovati u
drustvu (United Nations, 2006.).

Neovisno Zivljenje ne znaci Zivot bez pomodi,
nego zivot uz podrsku koja je pod kontrolom same
osobe, u skladu s njezinim zZeljama, potrebama i
prioritetima (DeJong, 1979.).

Povijesno su osobe s invaliditetom bile sustavno
iskljuCivane iz zajednice, institucionalizirane i
liSene prava na samoodredenje (Barnes &
Mercer, 2010.). Medicinski model invaliditeta
promatrao je invaliditet kao individualni problem
koji treba lijeciti ili kontrolirati, Sto je Cesto
rezultiralo segregacijom, prisilnim smjesStajem u
institucije i oduzimanjem pravne sposobnosti
(Oliver, 1996.; Shakespeare, 2014.).

Kao odgovor na takav pristup, nastao je pokret za
neovisno Zivljenje, predvoden samim osobama s
invaliditetom, koji je naglasio da problem ne lezi u
osobi, nego u drustvenim i okoliSnim barijerama
(Dedong, 1979.; Barnes, 2012.).

Europska mreza za neovisno zivljenje (European
Network on Independent Living — ENIL) jedna je
od kljuénih organizacija tog pokreta u Europi.
ENIL dosljedno zagovara provedbu Clanka 19.
Konvencije Ujedinjenih naroda o pravima osoba s
invaliditetom, koji jam¢i pravo na neovisno
Zivljenje i uklju€enost u zajednicu (United
Nations, 2006.). Kako bi se to pravo moglo
ostvariti u praksi,

ENIL je razvio okvir stupova neovisnog Zivljenja
kao analiticki i zagovaracki alat za procjenu
sustava podrske i javnih politika (ENIL, 2022.).
Izvorno je taj okvir obuhvacao 12 stupova.
Medutim, zbog promjena u drustvu, razvoja
tehnologije, demografskih promjena i dubljeg
razumijevanja medusobne povezanosti ljudskih
prava, ENIL je 2024. godine proSirio taj okvir na
18 stupova neovisnog Zivljenja. Time je jasno
priznato da neovisno Zivljenje zahtijeva cjelovit,
sustavan i dugoro€an pristup koji obuhvaca sve
aspekte zivota osoba s invaliditetom.

Marica Miri¢, Magdalena Guzali¢, Dora Klari¢
Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske - SOIH

18 stupova neovisnog zivljenja

Pokret neovisnog zivljenja (NZ) razvijen je u
1960-ima i 1970-ima u Sjedinjenim Americkim
Drzavama, prvenstveno kroz inicijative osoba s
tjelesnim invaliditetom koje su napustile institucije
i aktivno trazile samostalnost u vlastitom Zivotu.
Ovaj pokret bio je odgovor na dugogodisnje
isklju€ivanje i institucionalizaciju, te je imao za cilj
osnaziti osobe s invaliditetom da preuzmu
kontrolu nad svojim zZivotom. Povijest neovisnog
Zivljenja usko je povezana s borbom za pristup
obrazovanju, zapoSljavanju, prijevozu i
tehnologiji, odnosno resursima koji omogucuju
funkcionalnu samostalnost i aktivno sudjelovanje
u drustvu.

Filozofija pokreta temelji se na principu da osobe
s invaliditetom imaju pravo na kontrolu nad
vlastitim Zivotom i odlukama, bez obzira na
stupanj ili vrstu invaliditeta. Naglasava vaznost
jednakosti, inkluzije i uklanjanja svih barijera —
fiziCkih, socijalnih, institucionalnih, orijentacijskih,
digitalnih i komunikacijskih.

Cilj ove filozofije je stvaranje druStva u kojem
osobe s invaliditetom imaju iste mogucnosti za
sudjelovanje, odlucivanje i samostalno zZivljenje
kao i svi drugi, uz odgovarajucu podrsku kada je
potrebna.

U sredistu filozofije stoje kljuCna prava i principi
koji osnazuju osobu: pravo na izbor — svaka
osoba ima pravo odlucivati o vlastitom zivotu i



Zakljudak

Koncept 18 stupova neovisnog Zivljenja
predstavlja sveobuhvatan okvir koji omogucuje
osobama s invaliditetom razvijanje samostalnosti,
kontrolu nad vlastitim zivotom i aktivno
sudjelovanje u drustvu.

Svaki stup odrazava razli€ito podrucje zivota — od
zdravlja, obrazovanja i zaposljavanja, preko
socijalne uklju€enosti, pristupa informacijama i
tehnologiji, do prava na intimnost, reproduktivnu
autonomiju i pravnu zastitu. Zajedno, oni stvaraju
strukturu koja omogucuje osnazivanje,
samopouzdanje i samoodredenje.

Edukacija o stupovima neovisnog Zivljenja i
detaljno poznavanije istih, neophodno je za lidere
u pokretu osoba s invaliditetom, voditelje
socijalnih usluga, posebno usluge osobne
asistencije, a najvaznije za same osobe s
invaliditetom koje trebaju poznavati sustinu
svakog stupa i zagovaracki djelovati kako bi se
ispunile sve sastavnice neovisnog Zivljenja.
Primjena ovog koncepta u praksi podrazumijeva
uklanjanje svih fizi€kih, komunikacijskih,
orijentacijskih, digitalnih, administrativnih i
drusStvenih prepreka koje ograniCavaju
mogucnosti osoba s invaliditetom.

Vazno je prepoznati da neovisno zivljenje ne znaci
izolaciju ili potpuno samostalno funkcioniranje,
veC ukljuCuje pristup odgovarajucoj podrsci,
poput podrske pri odlu€ivanju, edukacije, pravne
pomoci i asistivne tehnologije, koja osigurava da
osobe zadrze kontrolu nad svojim odlukama i
svakodnevnim zivotom.

Koncept takoder istiCe vaznost kontinuiranih
tranzicija kroz razliCite zivotne faze — od
djetinjstva do starije dobi, ukljuCujuéi prijelaze
izmedu obrazovanja i trzista rada — te osigurava
da osobe s invaliditetom imaju podrdku u svakom
kljucnom trenutku Zivota. Na taj nacin se
omogucuje da neovisno Zivljenje bude odrzivo,
otvoreno, inkluzivno i prilagodeno individualnim
potrebama.

Sveukupno, 18 stupova neovisnog Zivljenja pruza
temelj za drustvo koje postuje prava i autonomiju
osoba s invaliditetom, omogucéuje im pristup
resursima, edukaciji i informacijama, te stvara
uvjete u kojima svaka osoba moze razvijati svoj
potencijali zivjeti zivot u skladu sa svojim Zeljamai
sposobnostima.

Ovaj okvir nije samo set principa, nego prakti¢an
vodi€ za izgradnju drustva jednakih moguénosti,
gdje svaka osoba s invaliditetom mozZe ostvariti
pravo na samostalnost, ukljucivanje i kvalitetan
Zivot.



VAZNOST SURADNJE MEBU SAVEZIMA | JACANJA LOKALNIH UDRUGA

U sustavu organizacija civilnog drustva, posebice
onih koje okupljaju osobe s misicnom distrofijom,
uz Savez drustava distrofiCara Hrvatske - SDDH
su joS dva saveza (Hrvatski savez udruga
cerebralne i djecje paralize - HSUCDP, Hrvatski
savez udruga osoba s tjelesnim invaliditetom —
HSUTI), koji okupljaju odredeni broj istih udruga
Ciji su Clanovi osobe s miSicnom distrofijjom i
srodnim neuromuskularnim bolestima. Svaki od
spomenutih saveza ima svoju specificnu misiju i
podrucje djelovanja, medutim, njihovi se ciljevi u
velikoj mjeri preklapaju — svi rade na unapredenju
kvalitete zivota osoba s invaliditetom, zastiti i
zagovaranju njihovih prava te izjednaCavanju
mogucénosti. Upravo zbog zajednickih ciljeva |
usmjerenosti krajnjih korisnicima, suradnja medu
savezima i osnazivanje lokalnih udruga bila je
logi€an slijed aktivnosti koje su planirane u okviru
Nacionalne sustavne podrske financirane od
strane Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga
drustva.

DOBROBITI USPOSTAVE SURADNJE MEDU
SURADNICKIM ORGANIZACIJAMA KOJE
DIJELE SLICNE CILJEVE:

1. Zajednicki nastup prema donositeljima odluka
(zajednic¢kim nastupom, glas je snazniji i
utjecajniji, lak8e je zagovaranje promjena —
zastupaju vecu skupinu gradana)

2. Bolja koordinacija i izbjegavanje preklapanja
(omogucuje uskladeno djelovanje i ucinkovito
koriStenje resursa)

3. Razmjena znanja i dobrih praksi (razmjena
iskustava i primjera dobre prakse, strucnih
materijala, nacina rjeSavanja problema znacajno
doprinosi kvaliteti rada svih ukljucenih)
4.JacCanje solidarnosti i zajedniStva
(umrezavanje potiCe medusobnu podrsku,
razumijevanije i osjec¢aj zajednicke misije)

5. Veca vidljivost i prepoznatljivost (zajednitke
kampanje, javne akcije i medijski nastupi
doprinose vecoj vidljivosti osoba s invaliditetom

u drustvu.

Tijekom 2025. godine proveden je niz
zajednickih aktivnosti SDDH, HSUTIiHSUCDP:
jednodnevni Trening za upravljacka i nadzorna
tijela udruga clanica (8. veljaCe 2025.),
Konferencija za inovaciju znanja za udruge
¢lanice HSUCDP, SDDH i HSUTI (10. travnja
2025.), tri online Zoom edukacije (svaki savez
predstavio je jednu temu): ,Znacaj protokola u
poslovnom i drustvenom okruzenju“ — SDDH (4.
travnja 2025.), ,Kako osnovati volonterski centar
i zaSto volontirati?” — (29. travnja 2025.), "Uloga
udruga u podrSci i osnazivanju korisnika i
obitelji" — (27. svibnja 2025.). Takoder su
provedene i terenske posjete udrugama
Clanicama (Pozega — 5. svibnja, Sinj — 3. lipnja,
Durdevac — 12. lipnja, Pula — 23. lipnja i 1.
listopada, Rijeka — 23. lipnja, Bjelovar — 27.
lipnja, Zadar - 5.rujna, Virovitica (2 udruge) -
20.listopada, Sisak - 12. studenoga, Split -
26.studenoga, Osijek 24. listopada kada je
proveden i Capacity Bulding). Uklju¢eni savezi
su za svoje Clanice pripremili upitnik o
zadovoljstvu Clanica saveza, proveli ga medu
udrugama, obradili podatke i prikazali rezultate.
Povratne informacije ukljuCenih u zajednicke
aktivnosti bile su da je sadrzaj zajednickih
aktivnosti viskokovrijedan i kvalitetan te izuzetno
potreban, posebno su se na to osvrnuli
zaposleni tijekom dijela edukacije koji je bio
namijenjen zaposlenicima udruga, buduéi da i
oni samo tijekom provedbe aktivnosti fokus
stavljaju viSe na korisniCku skupinu osoba s
invaliditetom nego na sebe kao korisnike.



OSOBE S INVALIDITETOM/SDDH U LOKALNOJ ZAJEDNICI

Ovakve konferencije imaju kljuénu ulogu u
osnazivanju kapaciteta udruga osoba s
invaliditetom te u poticanju uspjesnih modela
suradnje. Time se dodatno potvrduje znacaj
kontinuirane razmjene znanja, iskustava i dobre
prakse medu organizacijama civilnog drustva.

Osobe s invaliditetom Cine znaCajan dio svake
zajednice, a njihova prava i potrebe trebaju biti
prepoznate i podrzane na svim razinama vlasti.
Prvi medunarodni pravno obvezujuéi dokument
koji jasno priznaje da su osobe s invaliditetom
nositelji ljudskih prava, a ne samo primatelji
pomoci i zastite je Konvencija UN o pravima
osoba s invaliditetom (KPOSI).

Upravo zahvaljujuéi prihvaéanju (2006.) i
ratificiranju (2007.) KPOSI, Republika Hrvatska je
donijela zakone i strategije kojima se osigurava
pristupacnost javnih prostora, prijevoza i
informacija, kojima se razvijaju usluge osobne
asistencije i podrske u zajednici, potice inkluzivno
obrazovanje i zaposljavanje, jaCa sudjelovanje u
politiCkom i javnom Zivotu, unaprjeduje socijalna
zastita | zdravstvo.

lako nacionalne politike odreduju okvir za zastitu
prava osoba s invaliditetom, klju¢na provedba tih
politika odvija se na lokalnoj razini — u
gradovima, op¢inama i zupanijama. Lokalna vlast
najbliza je gradanima i stoga ima presudnu ulogu
u stvaranju inkluzivne, pristupacne i pravedne
zajednice.

Primjeri dobre prakse

-Gradovi koji imaju urede ili povjerenike za osobe
s invaliditetom

‘Programi besplatnog ili subvencioniranog,
pristupacnog prijevoza za osobe s invaliditetom
‘Pristupacni javni prostori — rampe, dizala,

taktilne staze | signalizacija

‘Financijska potpora udrugama koje pruzaju
psihosocijalnu podr8ku i organiziraju aktivnosti
‘Projekti zaposljavanja i edukacije koji osnazuju
osobe s invaliditetom

Prema lIzvjeS¢u o osobama s invaliditeom u
Republici Hrvatskoj iz rujna 2025. godine, osobe
s invaliditetom €ine 17,5% ukupnog stanovnistva
RH. Zastupanje interesa i prava tako znacajne
skupine bio je povod za sastanke Marice Miric,
predsjednice SDDH s predstavnicima lokalnih
vlasti. Lokalna vlast predstavlja neposredno
okruZenje, najbliza je gradanima te stoga ima

presudnu ulogu u stvaranju inkluzivne,
pristupaéne i pravedne zajednice.

Predsjednica SDDH odrzala je sastanak s
gradonacdelnikom Zadra, Simom Erlicem (14.
srpnja) tijekom kojega se razgovaralo o
aktualnim pitanjima vaznim za osobe s
invaliditetom, poput jaCanja suradnje s
gradskom upravom i jo$ vecCeg uklju€ivanja u
razvojne planove grada te daljnje podrSke radu
udruga. Posebna paznja posvecdena je
unapredenju prilagodenosti gradskih kupaliSta
osobama s invaliditetom, kako bi se osigurao
ravnopravan pristup i sigurnije koristenje javnih
prostora. Predstavnici SDDH, HSUTI i HSUCDP
su 12. studenoga odrzali sastanak s Domagojem
Orlicem, gradonacelnikom Siska te 26.
studenoga s predstavnicima Upravnog odjela
za drustvene djelatnosti Grada Splita, Tihanom
Maglicom i Nadom MiIadini¢. Tijekom oba
razgovora razmotrene su aktualne potrebe i
izazovi osoba s invaliditertom, izazovi u provedbi
postojeCih programa te moguénosti daljnjeg
jacanja suradnjeizmedu lokalne uprave i saveza
te lokalnih udruga osoba s inalditetom.
Zajednickim djelovanije triju saveza, kreirane su i
udruge cClanice, distribuirane Smjernice za
odabiriobuku volontera.
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PODRSKA KAO TEMELJ NEOVISNOSTI - APEL

Neovisno Zivljenje osoba s invaliditetom nije
samo drustveno ili politicko pravo ono je
znacajno psiholoSko pravo koje omogucava
zdrav razvoj, osjecaj dostojanstva i Zivotnog
zadovoljstva. Kad osoba ima moguc¢nost
odlu€ivati o sebi, ona se osjeca sposobno,
vrijedno | poStovano.

Neovisno zivljenje ne znaci Zivot bez podrske. U
Zivotu osoba s invaliditetom, podr$ka je
neophodna. S psiholoskog aspekta vazno je da u
skladu s invaliditetom podrska bude osnazujuca,
a ne ograniCavaju¢a da osoba zadrzi osjecaj
kontrole i odluCivanja. Usluge poput osobne
asistencije, pristupa¢nog stanovanja i
inkluzivhog zaposljavanja upravo tome |
doprinose.

Razliku u kvaliteti zivljenja osoba s invaliditetom,
svakodnevnom nacinu primanja/pruzanja
podrske te postupanju Cine ortopedska i druga
pomagala koja su osobama s invaliditetom
neophodna za dostojanstven Zivot. UnatoC tome,
neka pomagala koja €ine znacajnu razliku u
kvaliteti zZivljenja osoba s invaliditetom i
pruzatelja podrSke jo$ uvijek nisu obuhvaéena
Listom ortopedskih i drugih pomagala HZJZ. To je
ujedno i istaknuto kao izazov koji se stavlja pred
osobe s najtezim invaliditetom a predstavljeno je
tijekom Europskog tjedna mobilnosti 2025.
godine u okviru kojeg SDDH dugi niz godina
ukazuje ne neki od problema s kojim se susrecu
osobe s miSi¢énom distrofijom i srodnim
neuromuskularnim bolestima. Ove godine je
SDDH iznova uputio Apel Hrvatskom zavodu za
javno zdravstvo - HZJZ i Agenciji za lijekove i
medicinske proizvode — HALMED ukazujuci na
potrebu uvr$tavanja dizalice za transfere i
medicinskog kreveta na Listu ortopedskih i
drugih pomagala HZJZ.

Skrb o osobama s invaliditetom zahtijeva
primjenu razliCitih tehnickih pomagala koja
olakS8avaju svakodnevno funkcioniranje,
povecCavaju sigurnost te doprinose ocuvanju
dostojanstva korisnika. Medu najvaznijim
pomagalima u toj skupini isticu se dizalice za
transfere i medicinski kreveti, koji imaju klju¢nu
ulogu u svakodnevnoj njezi, rehabilitaciji i
unapredenju kvalitete zZivota osoba s
ogranicenom pokretljivoScu.

Uvodenje i pravilna upotreba ovih pomagala ne
samo da olakSavaju svakodnevni zivot osobama s
invaliditetom, ve¢ ujedno odraZavaju postovanje
prema njihovim potrebama i pravu na
dostojanstven zivot. Takoder je pozitivan i utjecaj
na psiholosko stanje korisnika, jer pruza osjecaj
sigurnosti, udobnostiivecu razinu samostalnosti.
Dizalica za transfere ima veliku vaznost u Zivotu
osoba s invaliditetom jer omogucava sigurnije,
lakSe i udobnije premjestanje iz kreveta u kolica,
na WC, u kadu ili u automobil. Uz pomo¢ dizalice
smanjuje se rizik od ozljeda i padova, a osoba
zadrzava osjecaj dostojanstva i sigurnosti. Osim
toga, dizalica olakSava posao obiteljima, osobnim
asistentima i ostalim pomagacima jer im
omogucuje da bez pretjeranog fizicCkog napora
pomognu osobi s invaliditetom, te preveniraju
profesionalne ozljede i preopterecenje misi¢no-
kostanog sustava.

KoriStenje dizalice unapreduje kvalitetu Zivljenja
osobe s invaliditetom, donosi viSe slobode,
sigurnosti te doprinosi izjednacavanju
mogucnosti u svakodnevnhom Zzivotu, doprinosi
oCuvanju privatnosti korisnika. Za obitelj, osobne
asistente i ostale pomagacCe, ovo pomagalo
predstavlja vazan alat u prevenciji profesionalnih
ozljeda i preopterecenja miSicno-kostanog
sustava.

Dizalica se smatra neizostavnim dijelom ako se
Zeli unaprijediti sigurnost, uc€inkovitost i humanost
pruzene njege, Sto potvrduje i iskustvo Slovenije
koja ju je uvrstila na Listu pomagala.

Takoder i medicinski krevet €ini znac¢ajnu razliku u
kvaliteti Zivljenja osoba s miSicnom distrofijom i
srodnim neuromuskularnim bolestima | njihovog
kruga podrSke. Prilagodba raznim polozajima
tijela putem mehanic¢kog ili elektricnog
upravljanja, olakSavaju svakodnevnu brigu,
lijeCenje i rehabilitaciju korisnika, uz istovremeno
pruzanje sigurnosti i udobnosti za korisnika.
Podesiva visina i nagib uzglavlja i podnozja
kreveta omogucuju pravilno pozicioniranje tijela,
Cime se poboljSava cirkulacija i olakSava disanje
te probava. Osim praktiCne funkcije, medicinski
krevet doprinosi i oCuvanju dostojanstva i
psiholoSke dobrobiti osobe s invaliditetom.
Omogucuje vecu razinu neovisnosti, jer korisnik
moze samostalno mijenjati polozaj.
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KAMP FORUMA MLADIH SDDH

Iza nas je joS jedno okupljanje mladih SDDH koje
je prstalo druZenjem, zabavom te mladenackom
razigranosti. Uz obilje sadrzaja tijekom kojih su
se mladi s miSi¢nom distrofijom i
neuromuskularnim bolestima jos bolje upoznali i
povezali, mjesta se naslo i za razne edukativne
teme, kao i za neophodnu rehabilitaciju.

Hotel Pinja (smjesten u Petréanama kod Zadra)
je u razdoblju od 12. do 19. srpnja 2025. bio
domacin Edukativno-rehabilitacijskog kampa
Foruma mladih SDDH kojeg Savez drustava
distrofiCara Hrvatske organizira dugi niz godina.
Tjedan proveden na morskom zraku bio je
ispunjen svakodnevnim aktivnostima u moru i
hotelskim bazenima (koje su izuzetno vazne za
oCuvanje i poboljSanje funkcionalnog i opceg
zdravstvenog stanja), kao i brojnim edukativnim
radionicama, druStvenim sadrzajima i
neformalnim druzenjima.

Znacajna osobitost Kampa, Sto su posebno
istaknuli roditelji i pratitelji je moguénost da se i
oni opuste i odmore dok djeca i mladi sudjeluju u
Programu.

Kamp je odrzan u okviru projekta ,Kamp Foruma
mladih SDDH - 5% financiranog od strane
Zaklade ,Hrvatska za djecu, a zakljucen je
zajednickim okupljanjem i toplim oprostajem na
kojemu su sudionici istaknuli kako su se osjecali
znanja i vjeStine, ojacali svijest o vaznosti
vlastitog zdravlja i rehabilitacije te stvorili nova
prijateljstva te razmijenili vrijedna iskustva.

Osim rehabilitacijskih aktivnosti, razonode u
ugodnog druzenja, mladi su se upoznali s
osnovama pokretanja | vodenja projekta,
zamiSljali su svoj idealan stan ili kucu te su
potaknuti na razmisljanje o vlastitim potrebama i
Zeljama u pitanju samostalnog stanovanja,
motivirani su na osvjeStavanje i usvajanje
zdravijih navika. Stec€eni uvidi o znacaju
seksualnostiiintime za osobe s invaliditetom kao
mali iskorak u podrucje o kojem se premalo
govori osnazili su mlade i ohrabrili ih da ruse
predrasude i stigme razgovarajuci o
seksualnosti osoba s invaliditetom.

Korak blize neovisnom Zivljenju i ostvarenju
ljudskih prava kroz koristenje asistivne
tehnologije mladi su osjetili tijekom preliminarne
procjene koriStenja aisitivne tehnologije Sto je
rezultiralo individualiziranim preporukama i
smjernicama za unapredenje samostalnosti u
svakodnevnom Zivotu.

Posebno atraktivne bile su aktivnosti koje poticu
natjecateljski duh i pozitivno rivalstvo, koncert,
projekcija filma te izlet u Zadar. Onima koji su
propustili sudjelovanje, mladi poruCuju da ne
rade istu greSku i sljedeée godine.

Slike govore viSe od tisucu rije€i pa uZivajte u
slikovnom pregledu aktivnosti Kampa.



SEKSUALNOST MLADIH S INVALIDITETOM - STELLA FRANJIC

1. Kao mlada osoba sa spinalnom misi¢énom
atrofijom, za one koji te ne poznaju — mozes li
opisati kako invaliditet izgleda u tvom
svakodnevnom zivotu i u kojim aktivnostima
trebas podrsku druge osobe?

U potpunosti sam ovisna o pomodi drugih osoba u
fiziCkom smislu. Potrebna mi je asistencija u
vecCini svakodnevnih aktivnosti — od osnovnih
radnji poput osobne njege, transfera, oblacenja,
do kretanja unutar i izvan doma i sudjelovanja u
drusStvenim dogadanjima. Imam ocuvanu
odredenu funkciju ruku, ali ne u mjeri koja bi mi
omogucila samostalnost.

Istovremeno, moj svakodnevni zivot nije
reduciran samo na invaliditet. U skladu s
mogucnostima, ne nemogucnostima - bitna
distinkcija, radim, u€im, razmisljam, stvaram
odnose, imam interese, ambicije i emocionalni
zivot. Invaliditet oblikuje moj zivotni kontekst, ali
ne briSe moju osobnost, moje Zelje niti moju
potrebu za bliskoS¢u, intimom i pripadanjem.
Invaliditet je stalno prisutan, ali ne definira moju
osobnost, on je dio mog identiteta, a ne njegova
granica.

2. Tema seksualnosti bila je povod ovog
razgovora. Koliko je ona uopcée prisutna u
svakodnevnoj komunikaciji — u obitelji, medu
prijateljima, u zajednici—i zasto je to tako?

Seksualnost je vrlo slabo prisutna u otvoreno;j
komunikaciji, a kada se radi o osobama s
invaliditetom, €esto je potpuno izostavljena. Ljudi
teSko povezuju invaliditet sa seksualnim
identitetom, iako je to jednako prirodan dio Zivota
kao i kod bilo koga drugoga. Razlog tome nije
nedostatak interesa ili potrebe, nego kombinacija
srama, nelagode, neznanja i druStvenih
predrasuda.

Cesto se dogada da okolina pretpostavlja kako
osobe s invaliditetom ,nemaju potrebe” za
seksualnosc¢u ili da je ta tema ,neprimjerena“.
Ponekad dolazi i do pretjerane zastite — kao da se
razgovorom o seksualnosti nekoga ugrozava. U
stvarnosti, upravo nedostatak znanja stvara
najvecu Stetu i dovodi do potencijalno opasnih
situacija jer ostavlja mlade bez informacija, bez
jezika kojim bi izrazili pitanja i bez osjeCaja da
imaju pravo na vlastita iskustva. Upravo zato je
vazna edukacija iz pouzdanih izvora pogotovo o
osjetljivim pitanjima kao to je ovo.

3. ZavrsSila si edukaciju Instituta za seks,
intimu i radnu terapiju. Kako dozivljavas to
iskustvo i znanja koja si stekla?

Edukacija mi je donijela profesionalnu i osobnu
validaciju. lako nisam radna terapeutkinja,
program Certified Sexuality Occupational
Therapist pruzio mi je znanstveni, strukturirani i
etiCki okvir za ono §to sam intuitivno znala —da je
seksualnost sastavni dio ljudskog zivota i
dostojanstva. Naucila sam kako razgovarati o
intimnim temama na nacin koji je siguran,
podrzavajuci i bez osude. Osje¢am se oshazeno
jer sada mogu kombinirati vlastito iskustvo s
alatima koje koriste stru€njaci i time pruziti
podrsku drugima.

Naucila sam kako govoriti 0 seksualnosti jasno,
bez senzacionalizma, ali i bez umanjivanja
njezine vaznosti. Iznimna vrijednost je u tome da
se osjecam legitimno kao netko tko moze
educirati.

4. Sto to konkretno znaéi u praksi? Kakvu
podrsku ti danas mozes pruziti mladima?
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U praksi to znaCi da mogu educirati, moderirati
razgovore, voditi radionice i pruzati podrSku
mladima i zajednicama, oslanjajuci se na znanje
i metode razvijene od strane struénjaka u ovom
podrucju. Kao peer counselor mogu pomoci
mladima da razumiju vlastito tijelo, potrebe,
granice i emocionalne procese - da se osjecaju
manje izolirano. Takoder mogu pomoci
roditeljima, udrugama i profesionalcima da se
oslobode straha od ove teme i nauCe kako
razgovarati bez moraliziranja i bez nametanja.
Na Forumu mladih SDDH odrzala sam grupu
podrske na temu tabua seksualnosti i invaliditeta
razgovarali smo o iskustvima, stavovima,
iskljuCenosti, predrasudama, potrebama i
osjeCaju srama. Odaziv je bio nevjerojatno
dobar; sudionici su trazili nastavak i jo$§ viSe
prilika za ovako sigurnu komunikaciju o ovoj
temi, alii Sire o seksualnosti l intimnosti.

5. S kojim se pitanjima i dvojpama mladih s
invaliditetom najcesée susrec¢es? Od koga
najéesce dolaze?

Naj¢eSc¢a pitanja su vrlo osnovna, ali duboko
egzistencijalna:,Je li normalno da ovo osje¢am?
.imam li pravo na seksualnost?,Kako zapoceti
odnos?,Kako razgovarati o tijelu, asistenciji,
granicama?“

Pitanja dolaze i od poznatih i od nepoznatih
osoba, €esto u privatnim porukama. Prijatelji,
poznanici Cesto Zele razumijeti, dok oni koji me
ne poznaju traze siguran prostor gdje mogu pitati
ono Sto inaCe ne bi smijeli ili se boje, nemaju s
kime. To sve govori koliko je vazna i velika
potreba za razgovorom.

6. Razmisljas li o nekom posebnom kanalu
komunikacije za ovutemu?

Da. Smatram da su sigurni, jasno strukturirani
prostori za razgovor kljucni, bilo kroz radionice,
grupe podrSke, javne razgovore ili online
sadrzaj. Vazno mi je da komunikacija bude
dostojanstvena, edukativna i inkluzivha, a ne
senzacionalisticka. Odrzala sam izlaganje u
sklopu ovogodiSnjeg Kampa mladih SDDH u
Petr€anima kojim sam pruzila generalni pregled
teme, povezanost seksualnosti i invaliditeta te
vaznost otvorenog, sigurnog, inkluzivnog
pristupa s uvijek bitnim naglaskom na vaznost
konsenzusa. Govorim i na svojim druStvenim

mrezama pod nazivom “Undress the Norm”, na
hrvatskom Razodjeni normu. MoZete me pronadii
kao @stellizzard.

7. S kojim ti se izazovom bilo najteze nositi u
ovoj ulozi?

Najveci izazov je balansiranje izmedu iskrenosti i
odgovornosti. Seksualnost je intimna tema i
zahtijeva osjetljivost. Najteze je nositi se s duboko
ukorijenjenim osjecajem srama i krivnje kod
osoba s invaliditetom. Kada netko vjeruje da
njegova seksualnost “nije dopustena” ili da je
teret za druge, potrebno je puno razumijevanja i
osjetljivosti, ali i jasnoc¢e - pokazati da svi imamo
pravo na Zelje i intimnost i birati najbolje za sebe,
bez ugrozavanja svojih i tudih granica. Nemojte
dopustiti da vas drustvo uvjeri da je to tabu ilida je
invaliditet prepreka za intimnost.

@stellizzard



KAMPANJE:
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HRVATSKA PONOVNO SVIJETLI ZELENO ZA OSOBE S MIASTENIJOM GRAVIS

Inicijativa SDDH je i ove godine ujedinila i obojala
25 hrvatskih gradova u zelenu boju povodom
obiljezavanja Europskog dana svjesnosti o
miasteniji gravis. Znamenitosti iz kojih je 2. lipnja
isijavala zelena boja bile su znak podrske i
podsjetnik na vaznost razumijevanja miastenije
gravis, bolesti koja nije vidljiva, alije stvarna.

Zelenom bojom su za osobe s miastenijom gravis
svijetlili:

‘Bjelovar — Glazbeni paviljon

-Cakovec—Dom sindikata
-‘Dubrovnik — Onofrijeva fontana
-Burdevac — Starigrad

-Gospi¢ —Trg Nikole Tesle

-Kastela— Fontana u Bardinu u Kastel Starom
-Koprivnica— Gradska vije¢nica

-Korc€ula - Atrij Gradske vije¢nice

-Krapina — Zgrada Krapinsko-zagorske Zupanije
-Krizevci — Turisti¢ki informativni centar
‘Knin—Kninska tvrdava

-Labin — Dimnjak toplane

-Metkovi¢ — Gradsko kulturno srediste

-Osijek — PjeSacki most

-PoZega — Osnovna $kola Antuna Kanizlica
-Pula —Rotor Sijani

‘Rijeka — Fontane na Jadranskom trgu
-Slavonski Brod - Gradevine u Tvrdavi

-Trilj— Vise¢i most

‘Varazdin — Gradska vije¢nica

-Velika Gorica - Zgrada Puc€kog otvorenog ucilista
-Virovitica— Dvorac Pejacevi¢ - Gradski muzej
‘Vukovar — Vukovarski vodotoranj
Zadar—Pozdrav Suncu

-Zagreb - Zagrebacke fontane

Grad Zagreb je osim u vecernjim satima i tijekom
dana bio obojan/obasjan zelenom bojom -
simbolom borbe s miastenijom gravis s Cijim se
izazovima u Hrvatskoj svakodnevno nosi oko 600
osoba.

Obiljezavanju Europskog dana svjesnosti,
Setnjom od Trga bana Josipa JelaCi¢a do
Europskog trga odazvale su se osobe s
miastenijom gravis, njihove obitelji i strucnjaci,
kao i brojni predstavnici institucija koji su poslali
brojne poruke okupljenim sudionicima i brojnim
medijima;

-vazno je uklju€ivanje miastenije gravis u
europske politike rijetkin bolesti i osiguravanje
jednakog pristupa lije€enju u svim drzavama
Clanicama

-sustav treba bolje prepoznati i podrzati osobe s
rijetkim bolestima — ne samo zdravstveno, vec i
socijalno

-podrska institucija mora biti stalna i sustavna, a
ne simboli¢na

-nuzno je ukloniti administrativne prepreke koje
dodatno oteZavaju svakodnevicu osoba s
miastenijom gravis

-miastenija ne moze Cekati, vazno je
pravovremeno prepoznavanje simptoma i
dostupno lijeCenje

-miastenija gravis nije samo medicinski izazov,
vec i borba za dostojanstvo, razumijevanje i Zivot
bez stigmi

-znacajna je rana dijagnostika i pravilna primjena
novih lijekova

-nuzno je poticati lijeCnike na dodatne edukacije
radi ranog prepoznavanja znakova bolesti kako bi
osobe mogli usmjeriti na pravovremenu
dijagnostiku radi Sto ranije primjene terapije
-obecavajuéi su rezultati primjene lijekova nove
generacije koji se koriste u lijeCenju miastenije
gravis (imaju manje nuspojava od dosadasnjih
terapija) jer ciljano djeluju na poznate imunoloske
mehanizme bolesti i omogucuju dugotrajnu
remisiju.

Obiljezavanje Europskog dana svjesnosti o
miasteniji gravis joS je jednom pokazalo koliko su
zajednistvo, vidljivost, podrSka osoba iz javnog
Zivota i institucionalna podrska klju¢ni u borbi za
kvalitetniji zivot osoba koje zive s ovom rijetkom
bolescu.




Poruka podrske osobama s miastenijom gravis
vidjela se i u Bruxellesu Cime je dodatno
skrenuta pozornost europskih institucija na
vaznost razumijevanja i pravodobne podrSke
osobama s miastenijom gravis.

“Nitko ne smije biti nevidljiv, a posebno ne
oni koji svakodnevno vode tihu borbu za
zdravlje, razumijevanje i dostojanstvo.
Nastavimo zajedno graditi drustvo u kojem je
empatija temelj zdravstvenih i socijalnih
politika, a podrska nije simbolicha — ve¢
konkretnaitrajna.”

#SnaguObojiZelenom

#SnaguObojiZelenom




ZAJEDNO U KOLOVOZU MJESECU SVJESNOSTI O SMA!
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Kolovoz je diliem svijeta posvecen podizanju
svijesti o spinalnoj miSi¢noj atrofiji (SMA) —
nasljednoj i progresivnoj neuromuskularnoj
bolesti koja duboko utjeCe na svakodnevni Zivot
pojedinaca i njihovih obitelji. SMA se pojavljuje u
razliitim oblicima i stupnjevima tezZine, a
najceS¢e se ocituje kroz postupno slabljenje
miSica, izazove s disanjem, gutanjem i kretanjem.
lako je rije€ o rijetkoj bolesti, SMA je i dalje vodeci
genetski uzrok smrtnosti u dojenackoj dobi, Sto
dodatno naglasava vaznost pravovremene
dijagnoze i dostupnog lijecenja.

Obiljezavanje kolovoza ima vaznu misiju:
informirati javnost o karakteristikama SMA,
ukazati na znac€aj rane intervencije te istaknuti
stvarne price osoba koje sa SMA Zive
svakodnevno.

Upravo zato je Savez drustava distroficara
Hrvatske (SDDH) pozvao udruge clanice da
tijekom cijelog mjeseca, u suradnji s lokalnim
medijima, podijele inspirativhe Zivotne priCe
svojih ¢lanova. Te pri€e pruzaju neprocjenijiv uvid
u svakodnevne izazove, napredak, uspone, ali i
Cudesnu snagu, upornost i hrabrost koju mnogi
pokazuju izdana u dan.

Istodobno, SDDH je tijekom kolovoza objavljivao i
informativne kartice s kratkim, jasnim €injenicama
0 SMA — od simptoma i mogucnosti lije€enja do
potreba osoba koje s ovom boleScu Zive. Cilj
obiljezavanja kolovoza — mjeseca svjesnosti o
SMA u Hrvatskoj i u svijetu je pribliziti javnosti
stvarnost SMA, potaknuti empatiju i bolje
razumijevanje te stvoriti prostor podrske |
ukljucivosti.

Zajedno mozemo podic¢i svijest i dati glas
onima koji zive sa spinalnom misiénom
atrofijom.




OBILJEZAVANJE 7. RUJNA o
SVJETSKOG DANA SVJESNOSTI O DUCHENNE MISIENOJ DISTROFIJI

Prepoznatljivim valom crvenog svjetla povodom
obiljezavanja 7. rujna — Svjetskog dana svjesnosti
o0 Duchenne miSi¢noj distrofiji i u 2025. godini
osvjetljene su znamenitosti, gradevine i
spomenici diljem Hrvatske.

Ova vazna inicijativa SDDH predstavlja snazan
simbol zajedniStva i podrske, s ciliem podizanja
svijesti o ovoj teSkoj bolesti te je dio globalne
kampanje Svjetske organizacije osoba s DMD
(World Duchenne Organization) koja se ove
godine provodi pod geslom ,Obitelj: srce brige®.
Kampanja naglasava klju¢nu ulogu obitelji u
zivotu osoba s DMD, njihovu predanost i
svakodnevnu podrSku te vazZnost zagovaranja
prava, ukljucivosti i dobrobiti osoba s DMD s
ciljem stvaranja druStva s jednakim
mogucénostima za sve.

Okupana crvenim svjetlom, Hrvatska je u
vec€ernjim satima 7. rujna 2025. pruzila podrSku
osobama s Duchenne miSicnom distrofijom i
njihovim obiteljima.

Svjetlo za DMD svijetlilo je u gradovima:
‘Bjelovar (Glazbeni paviljon u srediSnjem
gradskom parku)
Cakovec (Dom sindikata)
‘Dubrovnik (Onofrijeva fontana)
‘Burdevac
(Suma pored amfiteatra u Park Sumi Borik)
‘Gospi¢ (Spomenik Nikole Tesle)
-‘Kastela
(Fontana ubardinu u Kastel Starom)
-Koprivnica (proCelje Gradske vijeénice)
-Korc€ula (Atrij Gradske vijecnice)
-Krapina (Zgrada Zupanije Krapinsko-zagorske)
‘Labin (Dimnjak bivSe toplane)
‘Makarska (Spomenik turistu)
‘Medulin (Malin na vitar)
‘Metkovi¢ (Ustanova za kulturu i sport)
‘Osijek (Pjesacki most)
-Pula (Rotor Sijani)
‘Rijeka (Fontane na Jadranskomtrgu i I
Lucke dizalice na Molo Longu)
-Slavonski Brod (Gradevine u tvrdavi)
~Trilj (Vise€i most)
‘Varazdin (Gradska vije€nica Grada Varazdina)
‘Velika Gorica (Zgrada Puckog otvorenog
ucilista)

-Virovitica (Gradski muzej Virovitica)
‘Vukovar (Vukovarski vodotoranj)
-Zadar (Pozdrav Suncu)
-Zagreb (Zagrebacke fontane)
‘Hrvatske ceste
(Mosta dr. Franje Tudmana u Dubrovniku
i PeljeSki most).

Samo srediSte Zagreba su 7. rujna preplavile
osobe s DMD, njihove obitelji, predstavnici
institucija i gradani koji su sa srediSnjeg gradskog
trga javnosti i medijima poslali poruke
solidarnosti i nade za dostupnijom zdravstvenom
skrbi. Tijekom mirnog okupljanja u organizaciji
SDDH i Udruge DMD Hrvatska istaknute su
znacajne teme | €injenice:

-vazno je rano otkrivanje bolesti, dostupnost
lijekova i kvalitetna rehabilitacije, ali i uklju€ivanje
osoba s DMD u sve segmente drustva od
obrazovanjaizaposljavanja do kulture | sporta

-neupitna je potreba za osiguravanjem terapija
koje su odobrene, a jo$ uvijek nisu dostupne jer
djeca i mladi s DMD nemaju vremena Cekati -
svaki dan bez terapije znaci propadanje misica!
-znacajna i vazna je uloga institucija u stvaranju
dostupnijeg i pravednijeg zdravstvenog sustava
kao i zajedni¢ko djelovanje i pruzanje podrske
osobamas DMD

-nuzno je koristenje medicinskog napretka i
osiguravanje dostupnih terapija jer DMD utjeCe
na sve aspekte Zivota (obitelj, obrazovanje,
zaposljavanje, sudjelovanje u Zivotu zajednice,..)
-vazna je podr8ka drugih osoba s DMD, kao i
drugih obitelji koji prolaze kroz sli¢no iskustvo



-znacajne su nove terapije

-stalna je potreba za uklanjanjem gradevinskih
barijera, posebno u obrazovnom sustavu

-izuzetno je vazno zajednisStvo i uzajamno
ohrabrivanje mladih sa DMD i drugim oblicima
miSi¢ne distrofije i srodnih neuromuskularnih
bolesti
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Zaklju¢na misao zagrebackog okupljanja bila je
u skladu s ovogodisnjim motom obiljezavanja 7.
rujna — svjetskog dana svjesnosti o Duchenne
miSicnoj distrofiji — obitelj je srce brige, ali cijelo
drustvo mora biti partner u tome, jer “Osobe s

DMD-om trebaju podrSku od samog pocetka —
od dijagnoze, preko dostupnih lijekova i
rehabilitacije, do ukljuCivanja_u obrazovanje,
zapoSljavanje, kulturu i sport. Zelimo drustvo u
kojem ¢e imati jednaka prava i moguénosti.”




KAMPANJA “BILJKA ZA MD” - DJECA SADE SJEME INKLUZIJE

U Velikoj Mlaki i okolnim mjestima ve¢ godinama
raste jedna pri€a, predivno zajednistvo i suradnja
koji sluZze kao primjer kojeg treba slijediti. Radi se
o konkretnom cCinu senzibilizirane lokalne
zajednice koji pokazuje kako i najmlade
generacije mogu uciniti veliki korak prema
senzibiliziranju i inkluziji kako djecu od najranije
dobi treba ukljuCiti kako da vide, prepoznaju i
prihvaéaju drugacije od sebe.

Tajiskorak “postao je navika” maliSanima Djecjeg
vrtica Lojtrica iz Velike Mlake, te su na
ukljugivanje potaknuli i prijatelje - vrtié Zirek iz
Velike Gorice. U sklopu kampanje ,Biljka za MD*,
koju provodi Savez druStava distrofiCara
Hrvatske (SDDH) povodom 21. svibnja -
Nacionalnog dana osoba s neuromuskularnim
bolestima, djeca su se stavila u ulogu partnera u
vaznoj misiji. Takoder, veliko priznanje i
postovanje treba uputiti ravnateljicama i stru¢nim
timovima djegjih vrtiéa Lojtrica i Zirek koji daju
sebe kao primjer djeci i doprinose prihvacanju
razliitosti kroz svakodnevne aktivnosti i
prigodne akcije.

U provedbu Kampanje su uklju€eni su djeca i
roditelji djec¢jih vrtica Lojtrica (s pripadajuéim
podruénim objektima) i Zirek na jednostavan
nacin; za raznovrsne biljke; sadnice cvijeca,
ukrasnog bilja i povrtnica maliSani, roditelji i
odgojitelji prikupljaju donacijska sredstva. U
vrticima tijekom provedbe Kampanje nije
nedostajalo pjesme, radosti, djecje zivosti — ali je
istovremeno bio prisutan i taj ozbiljan ton:
prikupljanje sredstava za opremu koja moze
olaks$ati zivot osobi s miSicnom distrofijom.

Tako djeca od najranije dobi u¢e da i male, ali za
srce velike stvari mogu izrasti u hvalevrijedne
plodove u pogledu prepoznavanja i prihvacanja
razliCitosti, senzibiliziranja za potrebe drugacijih
te pruzanja konkretne pomoc¢i u procesu
inkluzije. Ova Kampanja je opipljivi podsjetnik
svima na vaznost njegovanja temeljnih ljudskih
vrijednosti: suosjecanja, zajedniStva i
solidarnosti. Veliku vrijednost za zivot dobila su
djeca, koja ve¢ od rane dobi razvijaju osjecaj
senzibiliteta i odgovornosti prema drugima — ne
samo prema sebi.

U aktivnosti su uz djecu sudjelovali roditelji,
ravnatelj DV Lojtrica, ravnateljica DV Zirek, kao i
stru¢no osoblje, odgojitelji i djelatnici djecjih vrtica
i podrucnih objekata (centralni objekt Lojtrica i
podruéni objekti: Stara Skola, Micevec, Donja
Lomnica 1 i 2, Gradiéi, Selnica, Lukavec te
centralni objekt Zirek i dva podruéna vrti¢a).

Veliko hvala SDDH jo$ jednom upucuje svim
donatorima biljaka i sadnica (Vrthom centru
Gorica, Vrtlariji Pecina, OPG-u Mesari¢, OPG-u
Benjamin, OPG-u Anto Juri¢, OPG-u Cicko i
OPG-u Krizi¢) koji svojim nesebi¢nim doprinosom
omogucuju da Kampanja ,Biljka za MD" iz godine
u godinu raste — doslovno i simboli¢no.
Zahvaljujuci njihovoj velikodu$nosti, svaka biljka
postaje znak podrske, solidarnostiinade.
Tijekom Kampanje “Biljka za MD” u 2025. godini
prikupljeno je 4.580,30 eura.



S posebnim veseljem treba istaknuti kako je
Kampanja ostvarila svoju svrhu - prikupljeno je
4.580,30 eura, kojim ¢Ce se doprinijeti
unapredenju kvalitete Zzivljenja, izjednaCavanju
mogucnosti i ostvarivanju osnovnog ljudskog
prava za sudjelovanjem u obrazovnom i
druStvenom Zivotu. Asistivna tehnologija ¢e
djevojci s MD olakSati koriStenje i usvajanje
digitalnih sadrzaja tijekom studiranja u drugom
gradu, kao i usvajanje obrazovnog sadrzaja te
lakSu komunikaciju s vrSnjacima.

Ponekad, kad se razmi$lja o promjenama u
svijetu, misli se na velike geste. Ono Sto zaista
mozemo promijeniti je sebe, podignuti pogled,
pruziti ruku, uputiti osmijeh. Promjena krec¢e od
nas samih — promjena smo mi!

List po list, zajedno rastemo. Biljka za MD -
snaga koja povezuje.
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RUN FOR MD

U povodu obiljezavanja 21. svibnja —
Nacionalnog dana osoba s neuromuskularnim
bolestima, Savez drustava distrofi¢ara Hrvatske
(SDDH) i Drustvo distrofiCara Zagreb (DDZ), uz
podrS§ku Roche d.o.o., Grada Zagreba te
platforme ,TrCi sa srcem®, odrzali su Sestu po
redu atletsku utrku Run for MD 2025.

Ovogodisnja je Utrka opet kombinirala virtualni
format (21.—25. svibnja) i susret uzivo na RSC
Jarun 25. svibnja 2025., stvarajuci jedinstvenu
atmosferu zajedniStva i aktivnog uklju€ivanja
Siroke zajednice.

U Utrci je sudjelovalo 480 sudionika, medu njimaii
150 djece, koji su tr€anjem, hodanjem, Setnjom ili
voznjom bicikla poslali snaznu poruku podrske
osobama koje zive s miSiénom distrofijom i
drugim neuromuskularnim bolestima.

Sudionici su pristizali iz brojnih hrvatskih gradova
Zagreba, Splita, Osijeka, Rijeke, Zadra,
Varazdina, Slavonskog Broda, ali i iz manijih
sredina poput Duga Rese, Nove Gradiske,
Ludbrega, Cresa, Kor€ule i mnogih drugih mjesta.
Ovaj Siroki odaziv jos jednom potvrduje koliko se
senzibiliziranost i empatija mogu Siriti kroz
zajednicCke aktivnostii pozitivhu energiju.

Veliko hvala donatorima, sponzorima,
volonterima, odgojno-obrazovnim ustanovama,
promotorima, partnerima i suradnicima koji su
svojim angazmanom pridonijeli uspjeSnoj
organizaciji i provedbi ovog dogadaja. Njihova
podrska bila je klju€an dio stvaranja inkluzivne i
motivirajuce priCe koja nadilazi sportske
rezultate.

Cestitamo svim sudionicima na ostvarenim
rezultatima, ali jo$ viSe na doprinosu unapredenja
svijesti o vaznosti podrSke osobama s
neuromuskularnim bolestima. Run for MD 2025
jos je jednom pokazao koliko zajednica moze biti
shazna kada se ujedini oko zajedniCkog cilja.



PREHRANA | ZDRAVLJE - ZASTO SU PROTEINI VAZNI U PREHRANI

Sanja Rimac, Savez drustava distrori¢ara Hrvatske - SDDH

Proteini su temeljni gradivni materijal Zzivota.
Svaka stanica u nasem tijelu — od koze i kose do
srca i miSi¢éa — ovisi o proteinima. Oni su
,gradevni blokovi“ koji sudjeluju u stvaranju i
obnovi tkiva, proizvodnji hormona i enzima te
odrzavanju ravnoteze svih tjelesnih funkcija.
Za zdrave osobe proteini su vazni za rast,
odrzavanje miSicne mase i dobar imunosni
sustav. No, za osobe s miSiénom distrofijom,
proteini su joS vazniji — oni predstavljaju nuzan
alat u o€uvanju misiéne snage i kvalitete Zivota.
Proteini su velike molekule gradene od
aminokiselina — njih 20 razliCitih kombinacija
stvara gotovo sve Sto naSe tijelo treba.
Funkcije proteina:
grade miSice, tetive, kozuiorgane,
sudjeluju u stvaranju enzimai hormona,
pomazu u transportu kisika (hemoglobin),
i jaCaju imunitet (antitijela su takoder
proteini).
Bez dovoljnog unosa proteina, tijelo ne moze
obnavljati stanice, Sto dovodi do slabosti, gubitka
mase i poremecaja funkcija.
MiSi¢cna distrofija (MD) obuhvaca skupinu
nasljednih bolesti koje uzrokuju postupno
slabljenje i propadanje miSi¢a. Zbog gubitka
proteina poput distrofina — koji u zdravom misi¢u
odrzava ¢vrstocu i stabilnost stanicne membrane
— miSi¢na vlakna postaju ranjiva i postupno se
oStecuju. Zbog toga prehrana kod osoba s MD
mora biti posebno paZljivo planirana, a proteini
su njezin sredi$nji element.
Glavne uloge proteina u tijelu osoba s MD:
1. OCuvanje miSi¢éne mase
— dovoljan unos kvalitetnih proteina pomaze
usporiti gubitak misi¢a, smanijiti atrofiju i odrzati
funkcionalnost pokreta.
2. PodrSka regeneraciji tkiva
— oStecena miSi¢na vlakna trebaju aminokiseline
za oporavak; proteini pomazu u sintezi novih
stanica.
& JacCanje imuniteta i otpornosti na infekcije
— osobe s MD cesto imaju smanjenu
pokretljivost, $to povecava rizik od infekcija
diSnog sustava; proteini su nuzni za proizvodnju
antitijela i enzima koji Stite organizam.
4. Regulacija energije i hormona
— proteini stabiliziraju razinu Seéera u krvi i
odrzavaju osjecaj sitosti, Sto pomaze u kontroli
tielesne tezine i energije.

Vazno je naglasiti da osobama s miSi¢énom
distrofijom i srodnim neuromuskularnim
bolestima, povecani unos proteina nece otkloniti
simptome bolesti — mozZe doprinijeti odrZzavanju
postojecCeg stanja (uz primjenu drugih terapijskih i
rehabilitacijsih postupaka).

Tocna koli€ina unosa proteina ovisi o dobi, spolu,
tjelesnoj masii stupnju bolesti, ali opéenito:

Zdrave odrasle osobe: oko 0,8 — 1,0 g
proteina po kilogramu tjelesne mase dnevno.

Osobe s miSiénom distrofijom: Cesto se
preporucuje 1,2 — 1,5 g proteina/kg tjelesne
mase, a u fazama povecanog katabolizma i do 2
g/kg (uz lije€nicki nadzor i savjet nutricionista).

Cilj nije preopterecivati bubrege viSkom proteina,
vecC odrzavati stalni, uravnotezeni unos kroz dan.
Prilikom odabira izvora proteina moZete odabrati:

Zivotinjski protein: piletina, puretina, jaja,
riba, mlijeCni proizvodi — sadrze sve esencijalne
aminokiseline.

Biljni protein: mahunarke (le¢a, grah,
slanutak), tofu, orasasti plodovi, cjelovite Zitarice
— osobito korisni u kombinaciji s zivotinjskim ili
medusobno (npr. riza + grah).

Dodaci prehrani: u nekim slu€ajevima
mogu se preporuciti proteinski pripravci (whey,
biljni proteini) uz nadzor nutricionistaiili lijecnika.

KljuCna je ravnoteza; premali unos proteina
dovodi do gubitka miSicne mase i snage, a
prekomjerni unos bez nadzora moze opteretiti
bubrege i jetru. Zato se preporucuje
uravnotezena prehrana — uz dovoljan unos
proteina, ali i ugljikohidrata, zdravih masti,
vitamina (posebno D, E, B12) i minerala (kalcij,



magnezij, cink). Kvalitetna prehrana bogata
proteinima pomaZze tijelu da se lakSe nosi s
fiziCkim naporima, infekcijama i svakodnevnim
izazovima bolesti.
MozZda ste se susreli za izrazenoom Zeljom za
slatkim, jeste li se ikada pitali odakle dolazi ta zelja
i $to nam tijelo zapravo zeli re¢i? Vjerovali ili ne —
ima veze s proteinima!

1. Nedostatak proteina — neosigurana
stabilna opskrba aminokiselina
o] Proteini se razgraduju na aminokiseline

koje sluze za sintezu neurotransmitera, hormonaii
enzima. Ako je unos proteina nizak, mozak moze
imati manje ,gradevinskog materijala“ za te

funkcije.
2. Proteiniikontrola Secera u krvi
o] Proteini usporavaju praznjenje Zeluca i

apsorpciju glukoze, pa jeduci dovoljno proteina
sprijeCavamo nagle oscilacije Secera u krvi.

o] Kada proteina nema dovoljno, dolazi do
brze apsorpcije ugljikohidrata / Se¢era — nagli
porast glukoze — zatim pad — tijelo trazi ,brzi
izvor energije” u obliku slatkisa.

2 Neuronalni/hormonski signali

o] Kada je unos proteina nizak, hormon
gladi grelin moZe biti poviSen, a hormoni sitosti
(kao CCK) mogu biti snizeni — §to moze
povecati apetit i zelju za brzim kalorijama
(slatkiSima).

o} Deficit proteina moze dovesti do manjka
aminokiselina potrebnih za sintezu
dopamina/serotonina, $to moze inducirati zelju
za stimulansima — slatkim ukusima koji poticu
,brz“ porast glukoze/energije.

Kada tijelu nedostaje proteina, ono ne dobiva
dovoljno stabilne opskrbe energijom (iz proteina
+ uravnotezZenih ugljikohidrata/fatova), dolazi do
oscilacija glukoze u krvi i hormonskih promjena
koje mogu inducirati Zelju za brzom ,slatkom®
kalorijom. SlatkiSi pruzaju takvu brzu kalorijsku i
glukoznu podrsku, paih tijelo trazi kao ,rjeSenje”.
UnatoC tome, treba imati na umu da prekomjerni
unos slatkiSa nije dobar za organizam iz viSe

razloga:
1. Metabolicki i kardiovaskularnirizici
o] Velika konzumacija ,slobodnih“ / dodanih

Secera povezana je s vecim rizikom od pretilosti,
metabolickog sindroma, tipa 2 dijabetesa.

o] Preveliki unos Secera moze podici krvni
tlak i povecati upalu — Sto doprinosi
kardiovaskularnim bolestima.

2. Upalnei ,nevidljive“ kroni¢ne posljedice

o] Istrazivanja pokazuju da prekomjerni
unos Secera potiCe nisku razinu kroni¢ne upale,
pa moze biti faktor u autoimunim stanjima,
neuroloSkim upalama.

o] Ima utjecaj na mozak i funkcije kognicije
(procesi povezani s razumijevanjem, misljenjem,
pamcéenjem, u€enjem, opazanjem i donoSenjem
odluka) — dugoroc¢no visok unos Secera povezan



je s loSijim pamcéenjem, raspoloZenjem.

S Druge neZeljene posljedice

o] Zubni karijes — SecCer hraniti bakterije u
ustima koje stvaraju kiseline koje razaraju zubnu
caklinu.

o] Akne, promjene koze — dokazi pokazuju da
visok unos Sec¢era moze pogorsati stanje koze.
o] ,Prazne kalorije“ — slatkiSi Cesto imaju visok

sadrzaj SecCera, malo hranjivih tvari (vitamina,
minerala, vlakana) — moze doéi do nutritivne
praznine i dodatnih problema.

4. Naglo kretanje SecCera u krvi — energija -
pad — Zelja za viSe
o] Slatki obrok mozZe brzo podi¢i razinu

glukoze, ali zatim dolazi pad — osjecaj
,gladovanja”“ ili Zelje za joS$ slatkiSa — ciklus koji
Steti metabolizmu i stabilnosti energije.

Kako “prevenirati” potrebu za slatkim?

Osigurati dovoljno proteina u svakom
obroku (npr. jaja, riba, grah, mlijeni proizvodi)
kako bi se stabilizirala razina Se¢erai smanijila Zzelja
za slatkim.

Ograniciti unos dodanih Setera —
preporuke je manje od 25 g dodanog Secera
dnevno za vecinu odraslih.

Birati cjelovite izvore ugljikohidrata +
vlakana + proteina + zdravih masti — to pomaze
dugoro¢nom osjecaju sitosti i stabilnoj energiji.

Paziti na namirnice koje su vizualno slatke ili
visoko procesirane — Cesto ,skrivaju” visoki udio
dodanih Se€era i manje nutrijenata.

Planiranje obroka klju€no je za odrzavanje zdrave
prehrane jer smanjuje rizik da posegnemo za
grickalicama i slatkiSima kada ogladnimo ili kada
nemamo spreman nutritivno kvalitetan obrok.
Kada unaprijed znamo sto ¢emo jesti, lakSe biramo
uravnotezene namirnice i odrzavamo stabilnu
razinu energije tijekom dana.

Vodenje dnevnika prehrane dodatno pomaze jer
daje pregled stvarnih prehrambenih navika — ¢esto
tek zapisivanjem uofimo obrasce poput
emocionalnog jedenja, preskakanja obroka ili
pretjeranog unosa odredenih namirnica (slatkisa i
grickalica). Dnevnik povecava svjesnost, potice
odgovornost i olakSava pracenje napretka prema
cilievima, bilo da je rije€ o regulaciji tielesne tezine,
poboljSanju probave, vecoj energiji ili zdravijim
izborima hrane.

21




U SPOMEN DAVORU KOMARU - COVJEKU KOJI JE ZIVIO PUNIM PLUCIMA

Za Davora Komara moze se reci da je bio izniman
covjek, sportas, suradnik i prijatelj, Ciji je zivot
ostavio snazan i trajan trag u zajednici osoba s
invaliditetom, sportu i civilnom drustvu u

Hrvatskoj.

Davor Komar bio je mnogo vise od vrhunskog
sportasSa. Iza sebe je ostavio impresivnu sportsku
karijeru s vise od 100 osvojenih medalja, 25
naslova prvaka Hrvatske te titulom europskog
prvaka u bocci za osobe s invaliditetom. No,
njegove najvece pobjede nisu bile mijerljive
medaljama — bile su to pobjede duha, ljudskosti i
ustrajnosti. Unato€ bolesti i brojnim izazovima,
nikada nije dopustao da ga prepreke definiraju ili
zaustave. Svojim primjerom pokazivao je kako
Zivjetiispunjen, aktivan i smislen Zivot.

Kroz dugogodi$nji angazman u DruStvu
distrofiCara Istre, Savezu drustava distrofiCara
Hrvatske, Zajednici saveza osoba s invaliditetom
Hrvatske te brojnim drugim organizacijama,
Davor je bio neumorni zagovaratelj prava osoba s
invaliditetom.

Kao organizator, inicijator i pokreta¢ mnogih
projekata i programa, neprestano je radio na
stvaranju jednakih mogucnosti i ukljucivanju
osoba s invaliditetom u sve segmente drustvenog
Zivota — od sporta i rekreacije do obrazovanja,
kulture i javnog prostora. Bio je osoba koja je
povezivala ljude, gradila mostove suradnje i
otvarala vrata ondje gdje su drugi Cesto nailazili
na zatvorene putove.

Za Savez drustava distroficara Hrvatske, Davor
nije bio samo suradnik, vec¢ istinski prijatel;,
oslonac i izvor inspiracije. Ostavio je dubok trag
kroz djelovanje u SDDH (18 godina bio je na
mjestu Clana Predsjednistva SDDH od ¢ega 16
godina na mjestu dopredsjednika) i SOIH-u
(dugogodisnji €lan Skupstine).

Njegova hrabrost u suoCavanju s boles¢u, kao i
neiscrpna energija, entuzijazam i ljubav prema
sportu i ljudima, ono je po Cemu ¢e ga pamtiti svi
koji su ga poznavali.

Cesto je govorio: ,Cijeli Zivot Zivim punim pluéima
i dao sam od sebe sve Sto sam mogao. Ne zalim
ni za ¢im.“ Te rije€i danas ostaju kao snazna
poruka i podsjetnik svima nama — da Zivimo
hrabro, s vierom u ono $to radimo i s poStovanjem
prema sebi | drugima.

Davoru jo$S jedno hvala na svemu $to je dao
zajednici, sportu, organizacijama i svakom
pojedincu kojeg je dotaknuo svojom dobrotom,
borbom i osmijehom. Njegova ostavstina
nastavlja Zivjeti kroz ljude koje je nadahnuo i
vrijednosti koje je neumorno zastupao.
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