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1. UvoD

Strateski plan Saveza drustava distrofi¢ara Hrvatske (SDDH) za razdoblje 2021. —2024.
predstavlja rezultat zajednickih analiza i planiranja PredsjedniStva SDDH i zaposlenika Saveza
s pojedinim elementima. Revidiran je Strateski plan 2015.-2020. te su utvrdeni postignuti
rezultati i izazovi koji ¢e rezultirati unapredenjem rada u svim podrucjima Zivljenja osoba s
misi¢cnom distrofijom i ostalim neuromuskularnim bolestima.

Jedan od ciljeva planiranja bilo je i postizanje smjernica politike jednakih moguénosti
osoba s invaliditetom kako je definirano u Konvenciji UN o pravima osoba s invaliditetom
koju je RH potpisala i ratificirala.

STRATESKI OKVIR

Temelje Strateskog plana SDDH za razdoblje 2021.—2024. Postavili su strateski
dokumenti Europske unije: Konvencija UN o pravima osoba s invaliditetom, Strategiju o
pravima osoba s invaliditetom za razdoblje 2021. — 2030., Europa 2030. — Ciljevi odrZivog
razvoja i Europska platforma protiv siromas$tva i socijalne iskljuéenosti’, nacionalni
dokumenti: Nacionalni plan borbe protiv siromastva i socijalne isklju¢enosti za razdoblje od
2021. do 2027. godine, Akcijski plan izjednacavanja mogucosti za osobe s invaliditetom za
razdoblje od 2021. do 2024. godine.

1.1. Analiza okruzenja

U Hrvatskoj Zive 586 153 osobe s invaliditetom od cega je 335 050 muskog spola
(57%) i 251103 Zenskog spola (43%) Sto predstavlja oko 14,4% ukupnog stanovniStva RH.
Najvedi broj osoba s invaliditetom, njih 263526 (45%), je u radno-aktivnoj dobi, 20-64 godina,
dok je 258564 (44%) osoba u dobnoj skupini 65. Invaliditet je prisutan i u djec¢joj dobi, 0-19
godina (11%) (ukupno. Najvedi broj osoba s invaliditetom ima prebivaliste u Gradu Zagrebu i
Splitsko-dalmatinskoj Zupaniji (29,5%) od ukupnog broja osoba s invaliditetom. Ako se u vezu
dovede udio osoba s invaliditetom obzirom na ukupni broj stanovnistva Zupanije, tada je
udio osoba s invaliditetom u Sibensko-kninskoj Zupaniji, s time da je najvida prevalencija u
djec¢joj dobi u Koprivnicko-krizevackoj Zupaniji, u radno-aktivnoj dobi u PoZeSko-slavonskoj
Zupaniji, a u Krapinsko-zagorskoj Zupaniji u dobi iznad 65 godina.

Prema podacima Ocevidnika zaposlenih osoba s invaliditetom, u RH su zabiljezeni
podaci za 24566 osoba (50,2% muskog spola i 49,8% Zenskog spola) pri cemu 14794 osoba s
invaliditetom zadovoljava kriterije Pravilnika o ocevidniku i poslodavac ih moZe racunati u
kvoti. U Hrvatski registar o osobama s invaliditetom pristigla su rjeSenja o primjerenom
obliku Skolovanja za 47605 osoba s time da je veci broj muskih osoba (64%).

1.2. Analiza stanja

Prema procjenama Svjetske zdravstvene organizacije u Republici Hrvatskoj Zivi oko
4.500 osoba s neuromuskularnim bolestima.

Prema procjenama UN problem invaliditeta je mnogo rasireniji nego Sto se misli: od
deset stanovnika svake zemlje bar je jedan u izvjesnoj mjeri osoba s invaliditetom. Prema
posljednjem pokazateljima i Hrvatska ima slicne pokazatelje. Raspolaganje odgovarajuéim
podacima o invaliditetu preduvjet je za planiranje odgovarajuc¢ih preventivnih mjera i
donosenje programa za osobe s invaliditetom.



Republika Hrvatska doprinijela je poboljSanju poloZaja osoba s invaliditetom u RH:

e Ratifikacijom Konvencije UN o pravima osoba s invaliditetom

¢ donosenjem Nacionalnog plana borbe protiv siromastva i socijalne isklju¢enosti za
razdoblje od 2021. do 2027. godine

e Akcijskog plana izjednafavanja mogucosti za osobe s invaliditetom za razdoblje od
2021. do 2024. godine

¢ ratificiranjem Konvencije za zastitu ljudskih prava i temeljnih sloboda Vije¢a Europe

¢ donosenjem Sheratonske deklaracije kojom su usvojeni termini ,osoba s
invaliditetom” za odrasle s invaliditetom, jer se uz invaliditet istice osobnost na prvom
mjestu i za djecu ,dijete s teSko¢ama u razvoju” buduéi da kod djece postoji
mogucnost lijeCenja i terapeutskih postupaka koji mogu sprijeciti nastanak
invaliditeta. Specificne skupine unutar cjelovite populacije osoba s invaliditetom
nazivaju se prema dijagnozi tako da se kod skupine koju zastupa SDDH radi o
osobama s miSiénom distrofijom i ostalim neuromuskularnim bolestima. Time se
pruza okvir za poboljSanje uvjeta Zivljenja osoba s invaliditetom u RH.

Mrezu socijalnih usluga u Hrvatskoj je potrebno nastaviti razvijati kako bi se omogudilo
pruzanje osobama s invaliditetom usluga koje su im potrebne. Vazan segment je daljniji
razvoj deinstitucionalizacije i omogucavanje neovisnog Zivljenja za osobe s invaliditetom u
Sto vecoj mjeri, uz koriStenje asistivne tehnologije.



2. DJELOVANIJE ORGANIZACUE

2.1. Prikaz SDDH

Savez drustava distroficara Hrvatske je nestranacka i neprofitna udruga — zajednica
dobrovoljno udruzenih opdéinskih, gradskih i Zupanijskih udruga koje okupljaju osobe s
misi¢cnom distrofijom i srodnim misiénim i neuromisiénim bolestima u jedinstvenu udrugu na
podrucéju Republike Hrvatske, radi ostvarenja i uskladivanja zajednickih interesa te radi
unapredivanja rehabilitacije i zastite osoba oboljelih od miSi¢ne distrofije i srodnih misiénih i
neuromisiénih bolesti (Statut, ¢l. 1.).

Savez umrezava 28 udruga clanica koje okupljaju osobe s misSiénom distrofijom od
kojih Sest udruga okuplja samo osobe s misiénom distrofijom, a preostale 22 su udruge koje
uz osobe s miSiénom distrofijom okupljaju i osobe s drugim vrstama invaliditeta, a u kojima je
Savez osnovao Sekcije osoba s migi¢nom distrofijom. Clanice SDDH su prikazane u Prilogu 2.

Organizacijska struktura SDDH odredena je Statutom. Tijela Saveza su Skupstina,
Predsjednistvo, Predsjednik, Nadzorni odbor.

SKUPSTINA ‘

¥
PREDSJEDNISTVO

ﬁ PREDSJEDNIK/CA ]

(" \d

NADZORNI ODBOR

Skupstina se sastoji od 29 zastupnika, a Cine je po jedan predstavnik udruga ¢lanica
SDDH. Predsjednica SDDH je Marica Miri¢.

Clanovi Predsjedni$tva su:  Tomislav Goll, dopredsjednik
Davor Komar, dopredsjednik
Stella Franji¢
Mirjana Janzek
Gordana Jurcevic
Stefo Odobasi¢
Goran Razum
Davorka Vranjes
Luka Zaharija

Clanovi Nadzornog odbora su: Jozo Kasipovi¢, Dragica Nem¢&ié i Mirjana Pahoki. Zamjena za ¢lanove
Nadzornog odbora su: Andelka Bistrovi¢-Nastic, Alen lli¢ i Katarina KneZic.

Djelatnosti kojima se ostvaruju ciljevi Saveza su:



praéenje primjene Konvencije UN o pravima osoba s invaliditetom u suradnji sa SOIH-om i
¢lanicama;

istrazivanje i pracenje javnih politika i javno zagovaranje za unapredivanje drustvenog
poloZaja i uloge osoba s miSicnom distrofijom i ostalim neuromuskularnim bolestima u
svrhu izjednacavanja mogucnosti;

informiranje javnosti o Konvenciji UN o pravima osoba s invaliditetom, Strategiji o
pravima osoba s invaliditetom za razdoblje 2021. — 2030., Europa 2030. — Ciljevima
odrzivog razvoja, Europskoj platformi protiv siromasStva i socijalne isklju¢enosti,
Nacionalnom planu borbe protiv siromastva i socijalne isklju¢enosti za razdoblje od 2021.
do 2027. godine, Akcijskom planu izjednacavanja mogucosti za osobe s invaliditetom za
razdoblje od 2021. do 2024. godine, Nacionalnom planu borbe protiv siromastva i
socijalne iskljucenosti za razdoblje od 2021. do 2027. godine i Akcijskom planu borbe
protiv siromastva i socijalne iskljuéenosti za razdoblje od 2021. do 2024. godine.

suradnja s tijelima javne vlasti pri kreiranju nacionalnih, regionalnih i lokalnih planova i
strategija za osobe s miSi¢énom distrofijom i ostalim neuromuskularnim bolestima;
suradnja i prijenos specificnih znanja o misiénoj distrofiji i ostalim neuromuskularnim
bolestima na medunarodnoj i europskoj razini;

izrada prijedloga politika, komparativnih analiza i edukacije donositelja odluka i javnosti iz
podrucja zasStite prava osoba s misiécnom distrofijom i ostalim neuromuskularnim
bolestima;

u suradnji sa SOIH-om izrada prijedloga izmjena zakona i predlaganje donoSenja novih
zakona na podrucdju zastite i promicanja prava osoba s invaliditetom;

suradnja sa SOIH-om pri uskladivanju svih zakona RH s Konvencijom UN o pravima osoba s
invaliditetom i propisima s javnim politikama EU i RH kojima se unapreduju prava osoba s
invaliditetom;

obiljezavanje Nacionalnog dana osoba s misiécnom distrofijom i ostalim neuromuskularnim
bolestima, znacdajnih datuma nizom razli¢itih aktivnosti (okrugli stolovi, tribine, kampanje);
organiziranje simpozija, okruglih stolova, tribina, konferencija i drugih aktivnosti koje
sluZze podizanju javne svijesti o osobama s miSiénom distrofijom i ostalim
neuromuskularnim bolestima i njihovim pravima;

javno predstavljanje rada Saveza i ¢lanica;

prijenos specificnih znanja iz podrucja invaliditeta vezanog za misi¢nu distrofiju i ostale
neuromuskularne bolesti;

poticanje primjene univerzalnog dizajna i razumne prilagodbe u suradnji sa SOIH-om i
¢lanicama;

poticanje izrade, proSirenja i pradenje primjene standarda za samostalno Zivljenje osoba s
misSiénom distrofijom i ostalim neuromuskularnim bolestima;

zaStita prava odraslih osoba, mladih i djece s teSko¢ama u razvoju s misSicnom distrofijom i
ostalim neuromuskularnim bolestima, i njihovih obitelji;

suzbijanje diskriminacije osoba s miSicnom distrofijom i ostalim neuromuskularnim
bolestima i ostale djelatnosti suzbijanja i zastite od diskriminacije;

prevencija svih oblika nasiljla nad osobama s miSiénom distrofijom i ostalim
neuromuskularnim bolestima, posebice Zenama i djecom;

zagovaranje sustavnog materijalno-financijskog okvira za odrzivost programskih sadrzaja
Saveza i udruga;

praéenje drustvene odgovornosti medija i poticanje kriticke rasprave u medijima o
pravima osoba s misiénom distrofijom i ostalim neuromuskularnim bolestima;

poticanje participativne demokracije/sudjelovanja osoba s misiénom distrofijom i ostalim
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neuromuskularnim bolestima u odludivanju;

uspostava centara znanja u podrucju unapredenja kvalitete Zivljenja osoba s miSi¢énom
distrofijom i ostalim neuromuskularnim bolestima kroz razvojnu suradnju;

prikupljanje i pruzanje humanitarne pomoci;

sprecavanje institucionalizacije i poticanje deinstitucionalizacije osoba s miSicnom
distrofijom i ostalim neuromuskularnim bolestima;

promicanje razvoja socijalnog poduzetnistva;

razvoj sustava osobne podrske i svih drugih oblika podrSke neovisnom Zivljenju osoba s
misSiénom distrofijom i ostalim neuromuskularnim bolestima;

promicanje volontiranja kao aktivnosti koja dovodi do poboljSanja kvalitete Zivota,
izgradnje socijalnog kapitala i osobnog razvoja osoba s miSi¢cnom distrofijom i ostalim
neuromuskularnim bolestima;

promicanje drustvene solidarnosti;

razvijanje sustava potpora u obrazovanju za djecu s teSko¢ama u razvoju i studente s
misSicnom distrofijom i ostalim neuromuskularnim bolestima i cjeloZivotno ucdenje i
obrazovanje odraslih;

odgoj i obrazovanje za zastitu i promicanje ljudskih prava;

izvaninstitucionalni odgoj i obrazovanije;

provodenje istrazivanja i razvijanje sustava za preventivho djelovanje, unaprjedenje i
zasStitu zdravlja i primjenu novih dostignu¢a medicinske znanosti kao i lijekova za osobe s
misi¢cnom distrofijom i ostalim neuromuskularnim bolestima;

javno zagovaranje primjene usluge rane intervencije za djecu s teSko¢ama u razvoju s
misSi¢cnom distrofijom i ostalim neuromuskularnim bolestima u RH i prijenos znanja iz
svijeta i EU;

pracdenje aktivnih mjera zaposljavanja i suradnja s dionicima na razvoju politike
zaposljavanja osoba s misiénom distrofijom i ostalim neuromuskularnim bolestima;
poticati vecu zaposljivost i odrzivo zaposljavanje osoba s miSicnom distrofijom i ostalim
neuromuskularnim bolestima;

suradnja u razvoju osobno usmjerenih usluga, centara, agencija i programa za trazenje
posla za osobe s invaliditetom u Europskom socijalnom fondu i Europskom fondu za
regionalni razvoj;

promicanje jednakog pristupa sportu, rekreaciji, kreativnim i kulturnim sadrzajima djeci s
teSkocama u razvoju i osobama s misSiénom distrofijom i ostalim neuromuskularnim
bolestima;

poticanje pruzanja informacija osobama s misSiénom distrofijom i ostalim
neuromuskularnim bolestima na njima prihvatljiv i dostupan nacin;
poticanje ravnopravnog sudjelovanja osoba s miSiénom distrofijom i ostalim

neuromuskularnim bolestimau politickom i javnom Zivotu;

poticanje ravhomjerne zastupljenosti spolova;

praéenje, prosirenje i unapredenje sustava ortopedskih i drugih pomagala za osobe s
misSi¢cnom distrofijom i ostalim neuromuskularnim bolestima;



— pracenje i predlaganje uvodenja novih lijekova za osobe s misSiénom distrofijom i ostalim
neuromuskularnim bolestima;

— poticanje primjene novih potpornih i suvremenih tehnologija za osobe s miSicnom
distrofijom i ostalim neuromuskularnim bolestima;

— razvoj i unapredenje znanstveno-istrazivackog rada u podrucju prevencije, dijagnostike,
lijeCenja, rehabilitacije, habilitacije i zaStite osoba s miSiénom distrofijom i ostalim
neuromuskularnim bolestima;

— poticanje primjene novih znanja i metoda u podrucju prevencije, dijagnostike, lijecenja,
rehabilitacije, habilitacije i zaStite osoba s miSicnom distrofijom i ostalim
neuromuskularnim bolestima;

— poticanje osposobljavanja i osnazivanje djece s teSko¢ama u razvoju i mladih osoba s
misi¢cnom distrofijom za aktivno sudjelovanje u drustvu;

— pruzanje i sudjelovanje u razvoju socijalnih usluga djeci s teSko¢ama u razvoju, mladima s
invaliditetom i osobama s invaliditetom;

— podupiranje kontinuirane izgradnje kapaciteta mreze ¢lanica.

2.2. Vizija, misija, vrijednosti djelovanja

Vizija
Razvijanje drustva u kojem ¢e osobe s misiécnom distrofijom ostvariti pravo na
neovisno Zivljenje i izjednaciti mogucénosti za Zivot u zajednici.

Misija
Misija Saveza drustava distrofi¢ara Hrvatske je pruZzanje potpore osobama s
misSiénom distrofijom 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:
= Dostojanstvo i individualna autonomija, uklju¢ujuéi slobodu izbora i neovisnost osoba
= Nediskriminacija i nenasilje
= Sudjelovanje i uklju¢enost u drustvo
= PosStivanje i zastita ljudskih prava i uvazavanje razlicitosti
= Jednake moguénosti
= Pristupacnost
= Jednakost izmedu muskaraca i Zzena
= Meduovisnost i nedjeljivost svih ljudskih prava
= Timski rad
= Profesionalnost i eticnost u radu
= Partnerstvo i medusektorska suradnja



3. ANALIZA SDDH

3.1. SWOT analiza

SNAGE SLABOSTI

- tradicija postojanja

- umrezenost 28 udruga s podrucja cijele RH

- djelovanje na podrucju Republike Hrvatske

- uspjesan rad na projektima i programima

- struénost zaposlenika

- timski rad

- entuzijazam zaposlenika

- iskusan i stru¢an menadZment

- kvalitetna suradnja s krovnhom organizacijom SOIH-
om

- dobra suradnja s drugim Savezima

- dobra suradnja s drugim organizacijama
civilnog drustva

- uklju€enost i aktivno djelovanje u medunarodnim
organizacijama

- predstavnik SDDH tajnik krovne
organizacije EAMDA-e

- predsjednica ¢lanica tijela upravljanja DPI

- dobra tehnic¢ka opremljenost

- informiranje putem web stranice

- podrska vaznih dionika

- dobra umrezenost s medicinskim stru¢njacima

- osnazeni pojedinci u ulozi savjetnika na istoj razini

- osnivanje Foruma mladih

- osnivanje Sekcija u mjeSovitim udrugama

- osnivanje Foruma roditelja

- tradicija organiziranja skupova

- sudjelovanje/djelovanje predstavnika i
zagovaranje prava osoba s MD i NMB u odborima i
radnim tijelima drzavne i lokalnih uprava

- nesiguran sustav financiranja zbog kojeg dolazi do
nemogucnosti zadrzavanja kadrova

- neodgovarajudi radni prostor

- nedovoljan broj zaposlenih, posebno onih za stalno
- nedovoljno profiliran kadar

- brojnost ¢lanstva

- organiziranost temeljnih udruga kao mjesovitih

- nedovoljan broj volontera

- preoptereéenost obavezama

PRILIKE PRUETNIE
- ratifikacija Konvencije o pravima osoba s - loSa gospodarska situacija
invaliditetom, dono3enje Nacionalnog plana borbe - nesigurnost financiranja Saveza
protiv siromastva i socijalne isklju¢enosti i Akcijskog | - velik porast broja udruga koje se javljaju na
plana izjednacavanja mogucosti za osobe s natjecaje
invaliditetom - smanjenje broja i vrijednosti natjecaja,
- EU natjecaji - zahtjevniji uvjeti natjecaja
- Socijalno poduzetnistvo - neprovodenje u dovoljnoj mjeri postojecih zakona
- Sukreiranje zakona, sudjelovanje u izradi strategija i - nedovoljna upoznatost javnosti s NMB i SDDH
planova za osobe s invaliditetom - neredovito financiranje

- Uskladivanje zakonodavstva sa zakonodavstvom EU
- pristupanje EU
- dobra suradnja s medijima i pracenje
aktivnosti SDDH
- dobra suradnja s nacionalnim i lokalnim vlastima



3.2. Revizija kapaciteta organizacije

RESURSI
TEHNICKI RESURSI

KLJUCNI KONTAKTI

LJUDSKI RESURSI

NEOPIPLJIVI RESURSI

KORISNICI

GEOGRAFSKA
RASPROSTRANJENOST

FINANCIJE

POSTOJECE

Pravo koristenje % prostora
veli¢ine 59,98 m? u vlasnistvu
Grada Zagreba -NovaVes44;
-5racunala, 2
printera,fotokopirni stroj,
uredski inventar, pristup
internetu.

Uspostavljeni kvalitetni odnosi s
Uredom gradonacelnika Grada
Zagreba, drzavnim institucijama,
Uredom pravobraniteljice za
osobe s invaliditetom, te
razvijena suradnja s drugim
Savezima udruga osoba s
invaliditetom

U SDDH je u radnom odnosu 31
zaposlenik (izvrSna direktorica, 5
stru¢nih suradnika, 4 regionalna
koordinatora, poslovna tajnica i 20
osobnih asistenata). U ulozi
volontera je 12 osoba.

Visoko obrazovani
kadar,dodatno
educiran,pozitivan

imidZ organizacije kod klju¢nih
dionika i dobri odnosi s udrugama
¢lanicama SDDH.

Udruge clanice SDDH,njihovi
¢lanovi i obitelji osoba s NMB,
predstavnici institucija i Sire
drustvene zajednice.

SDDH ¢ini mreza od 28 udruga
¢lanice iz 25 gradova, s podrucja
cijele Republike Hrvatske.

Racunovodstveni sustav

Interno se obavlja priprema za
knjizenje u vanjskom
racunovodstvenom servisu,
knjizenje putnih naloga.
Racunovodstveni servis u skladu s
racunovodstvenim standardima
vodi glavne poslovne knjige,vrsi
izradu financijskih izvjestaja i
obracun placa.

POTREBNO

Potreba poveéanja radnog
prostora. Ostali tehnicki resursi su
trenutno dovoljni za
funkcioniranje organizacije.

Kroz buduce trogodisnje
razdoblje treba nastaviti na
kontinuiranom odrZavanju dobrih
odnosa sa svim institucijama.

Potreba zaposljavanja jedne
osobe radi unapredenja
rada i koordinacije mreze
udruga SDDH.

Kroz trogodiSnje razdoblje ne
opipljivi resursi ¢e se nastaviti
kontinuirano razvijati.

Korisnike ¢e se u buduéem
razdoblju i dalje nastojati u Sto
veéem broju ukljucivati u
aktivnosti projekata i programa
Saveza, te poticati na ukljucivanje
u rad udruga.

Poticanje na osnivanje udruga i
uclanjivanje u Savez u
regionalnim podrucjima u kojima
je manja prisutnost udruga
¢lanica.

Za 2021. godinu planiran je
proracun povecan za 10% u
odnosu na2020. godinu.



3.3. Analiza dionika

Potrebe interesne grupe prema SDDH

Potrebe SDDH prema interesnoj grupi

OSOBE S NEUROMUSKULARNIM BOLESTIMA

Osobe, ¢lanovi udruga ¢lanica SDDH, od
Saveza ocekuju podrsku kroz osnazivanje
udruga, pomo¢ pri ostvarivanju svojih
prava i lobiranje za potrebe koje ne
mogu ostvariti kroz udrugu ¢iji su ¢lan.

UDRUGE CLANICE SDDH

Od SDDH ocekuju podrsku u radu
udruge, zastupanje interesa udruge i
¢lanova prema institucijama, ukljucivanje
udruge u projektne i programske
aktivnosti Saveza i unapredenje kvalitete
Zivljenja osoba oboljelih od NMB u RH.

Uc¢lanjivanje u udruge, te odaziv i sudjelovanje
u projektnim i programskim aktivnostima
Saveza.

Odaziv i sudjelovanje udruge u programskim i
projektnim aktivnostima Saveza, ispunjavanje
obaveza prema Savezu, pruzanje kvalitetne
podrske ¢lanovima udruge—osobama
oboljelim od NMB kod ostvarivanja prava,
lijeCenja i informiranje o dogadanjima.

ZAJEDNICA SAVEZA OSOBA S INVALIDITETOM HRVATSKE-SOIH

Uklju€ivanje u projektne i programske
aktivnosti SOIH-a, ispunjavanje obaveza
prema SOIH-u, ja¢anje mreZe udruga i
unapredenje socijalnih usluga
usmjerenih osobama oboljelim od NMB.

Zagovaranje interesa Saveza prema
institucijama, podrska kroz partnerstvo u
programima i projektima, unapredenje

kvalitete Zivljenja osoba s invaliditetom u
Republici Hrvatskoj.

INSTITUCIJE, LOKALNA | DRZAVNA UPRAVA

Pomocu integraciji osoba oboljelih od
NMB u drustvo, osmisljavanje i Sirenje
ponude socijalnih usluga usmjerenih
osobama oboljelim od NMB, zajednicki
rad na poboljSanju poloZaja osoba
oboljelih od NMB u RH, ispunjavanje
ugovornih obveza i izvjeStavanje o
provedbi projekata i programa.

Potpora kroz financiranje programa i
projekata Saveza, suradnja na zakonskim
prijedlozima i poboljSanju poloZaja osoba s
invaliditetom u RH.
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MEDUI

Pruzanje informacija o NMB i
dogadanjima organiziranim od strane
Saveza, koji su od interesa javnosti.
Provodenje Kampanja.

IzvjeStavanje o dogadanjima organiziranim
odstrane Saveza, upoznavanje javnosti s NMB
i senzibiliziranje za probleme i potrebe osoba
oboljelih od NMB, poticanje rasprava o
poloZaju i pitanjima osoba s invaliditetom u
RH.

USTANOVE SOCIJALNE SKRBI, ZDRAVSTVENE USTANOVE

Suradnja pri dijagnosticiranju, lijeenju i
rehabilitaciji osoba oboljelih od NMB,
pruzanje potpore kroz aktivnosti kako bi
se osobe oboljele od NMB motivirale na
rehabilitaciju, upoznavanje javnosti sa
NMB.

JAVNOST

Rad na unapredenju poloZaja osoba
sinvaliditetom i jaanje civilnog sektora u
RH.

Potpora i sudjelovanje medicinskih stru¢njaka
na dogadanjima organiziranim od strane
Saveza, sudjelovanje u izradi Registra osoba s
NMB, kontinuirano unapredenje zdravstvene
usluge osobama s NMB.

Senzibiliziranost za potrebe i probleme osoba
s NMB, smanjene diskriminacije osoba s
invaliditetom u svakodnevhom  Zivotu,
ukljucivanje osoba s invaliditetom u aktivnosti
zajednice.
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3.4. Analiza korisnika

SKUPINA KORISNIKA
Osobe s MD i NMB

Obitelji osoba s MD i NMB

Udruge ¢lanice SDDH

Potrebe i usluge koje ocekuju od SDDH

Osobe s MD i NMB od Saveza ocekuju:
unapredivanje prava osoba s NMB,
unapredenje  kvalitete Zivljenja  osoba
oboljelih od MD i NMB, pomocu ostvarivanju
potreba i problema koje nisu u mogucénosti
rijeSiti putem udruge, razvijanje usluga
usmjerenih osobama s MD i NMB kroz
projekte i programe, pruzanje struéne
podrske udrugama kako bi se postigla
kvalitetnija usluga ¢lanovima udruga.

Aktivnosti projekata i programa usmjerene
¢lanovima obitelji kako bi se omogudilo
stjecanje znanja i edukacija o samoj bolesti i
kvalitetnija briga o ¢lanu obitelji. Zbog
porasta ovisnosti oboljelih osoba o drugima
koja nastupa progresijom bolesti, postoji
potreba za pruzanjem literature o njezi
oboljelih  osoba, rehabilitaciji, kao i
osiguravanju potrebnih pomagala ukoliko
obitelji nisu u mogucnosti ostvariti prava na
njih.

Udruge od SDDH ocekuju uklju€ivanje u
programe i projekte, zastupanje zajednickih
interesa  udruga prema institucijama,
zagovaranje interesa i unapredenje kvalitete
Zivljenja osoba s NMB. Ocekuje se i potrebna
stru¢na pomoc i podrska pri radu udruga.
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4. STRATESKI | SPECIFICNI CILJEVI SDDH
U RAZDOBLJU 2021.-2024.

Strateskicilj1: Unaprijediti prava osoba oboljelih od MD i
NMB u RH

Specificni cilj

Pratiti primjenu Konvencije UN o pravima osoba s invaliditetom na nacionalnoj i lokalnoj razini
vezano za prava osoba s MD i NMB

Pratiti primjenu Nacionalne strategije za izjednacavanje moguénosti OSl za 2021.-2027. godine

Sudjelovati u radnim skupinama i povjerenstvima za kreiranje nacionalnih, regionalnih i
lokalnih strategija

Poticati donoSenje Zakona o socijalnom stanovanju

Motivirati ¢lanice za aktivnije ukljuéivanje u kreiranje javnih politika

Provoditi aktivnosti za uvodenje novih pomagala na listu HZZO-a

Zagovarati uvodenje i primjenu novih lijekova i Povjerenstva za skupe lijekove

Organizirati i provesti Kampanje povodom
- Nacionalnog dana NMB

- Europskog tjedna mobilnosti

- Medunarodnog dana svjesnosti o DMD

Obiljeziti vazne datume

- Medunarodni dan osoba s invaliditetom

- Medunarodni dan volontera

- Medunarodni dan svjesnosti o ALS-u

- Nacionalni dan borbe protiv vr$njackog nasilja
- Medunarodni dan ljudskih prava

Kontinuirano suradivati s medijima

Provoditi edukaciju o MD i NMB i razliCitosti kao ljudskom pravu

Sudjelovati na programima i razmjenjivati iskustva sa srodnim medunarodnim organizacijama

Provoditi aktivnosti razmjene iskustava sa zemljama Jugoistocne Europe u podrucju neovisnog
Zivljenja

U suradnji sa SOIH-om provesti edukaciju za vece ukljucivanje u politicki Zivot, provesti
pripreme za lokalne izbore u 2021.godini

Strateskicilj2:Unaprijediti postojece i razviti nove socijalne usluge

Specificni cilj

Kontinuirano mapirati socijalne usluge u udrugama ¢lanicama

Potaknuti MROSP za edukaciju o Standardima kvalitete socijalnih usluga za udruge
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Strateskicili3:Razviti socijalno poduzetnistvo

Specificni cilj

Potaknuti rad Zadruge SDD

Prijaviti se na nacionalne i EU projekte za razvoj Zadruge SDD

Strateskicili4:Unaprijediti sustav podrske oboljelima i obiteljima
oboljelih od MD i NMB

Specificni cilj

Pruziti sustavnu i kontinuiranu podrsku udrugama ¢lanicama i osobama oboljelim od MD i
NMB djelovanjem Mobilnog tim

Unaprijediti rehabilitacijske postupke za MD i NMB u udrugama ¢lanicama

Potaknuti sustav rane intervencije za MD i NMB

Promovirati postojece i nove suvremene tehnologije u udrugama ¢lanicama

Informirati oboljele od MD i NMB i obitelji o najnovijim istraZivanjima o MD i NMB

Unaprijediti suradnju s Referalnim centrom za misi¢nu distrofiju KBC Zagreb

Analizirati postojece rehabilitacijske centre i mogucnosti osnivanja Centra za rehabilitaciju
osoba s MD i NMB

Uspostaviti suradnju sa srodnim medunarodnim savezima radi razmjene znanja i iskustava

Strateskicilj5:Capacity Building SDDH

Specificni cilj

Educirati tim SDDH i udruge ¢lanice za EU projekte

U suradniji s ostalim ¢lanicama 8. Centra znanja provesti projekt ,,Platforma 50+“

U suradniji s ostalim ¢lanicama 8. Centra znanja organizirati dva Tematska skupa
(Socijalno stanovanije i ljudskopravaski pristup invaliditetu)

Jacati ljudske kapacitete voditelja sekcija distroficara

Donijeti smjernice za menadZment udruga i dobro upravljanje

Izraditi Strateski plan SDDH za razdoblje od 2021. do 2024.

Pruzitistru¢nupodrskuudrugamaclanicamauizradistrateSkindokumenata

Educirati ¢lanice za pracenje primjene nacionalnih i medunarodnih dokumenata kojim se
reguliraju prava osoba s invaliditetom

Unaprijediti rad SDDH uspostavom sustava digitalizacije radnih procesa u komunikacije unutar
tima

14




Prilogl

POPISUDRUGACLANICASDDH

Red. Udruga Telefon/fax
br. Adresa e-mail adresa

1. Udruga tjelesnih invalida Bjelovar tel:043220004
Ivana Gunduli¢a 1 fax:043220004
43000Bjelovar utib@utib.hr

2. Drustvodistroficara,invalidacerebralneidjecjeparalizeiostali| tel:040390070
htjelesnihinvalidaCakovec fax:040391078
Dr. Ante Starcéevica 1, p.p.1840000Cakovec ddicpck@ddicpck.hr

3. Udruga osoba s invaliditetom Daruvar tel/fax: 043 331 022uid@bj.t-com.hr
PetraPreradovica26
43500Daruvar

4. Udruga distroficara, oboljelih od cerebralne i djecje tel/fax: 043 331
paralize i ostalih neuromuskularnih oboljenja Daruvar 022udruga.distroficar
Petra Preradovi¢a26 a.cer.i.dj@bj.t-com.hr
43500Daruvar

5. Gradsko drustvo invalida Burdevac tel:048280496
Trg sv. Jurja 3 fax:048812780
48350burdevac durdevac@gdi.hr

6. Udruga osoba s invaliditetom Karlovacke Zupanije tel/fax: 047 615 063
Banjavcic¢eva20 udruga@uosikazu.hr
47000Karlovac

7. Udruga tjelesnih invalida Kastela tel:021262268
AnteBeretinad tel/fax: 021 262
21216KastelNovi 267udruga.tjelesnih.invalida.kastela@st.t-

com.hr

8. Udruga invalida Koprivnicko —kriZzevacke Zupanije tel:048222689,048222 690
Hercegovacka bb tel/fax:048671158
48000Koprivnica udruga-inv-kc-kz-zup@kc.htnet.hr

9. Udruga osoba s invaliditetom,,Bolje sutra” grada tel/fax: 048 642
Koprivnice 066udrugabolje.sutra@kc.t-com.hr
Hercegovackal
48000Koprivnica

10. | Udruga distroficara Krapina mob:098708751
Gornjelesenje45 udruga.distroficara.kr@gmail.com
49233Gornjelesenje

11. | Udruga invalida Krizevci —UIK tel/fax:048681211
Trg Antuna Nemcica 7 udruga-invalida-
48260Krizevci krizevci@kc.htnet.hruik@uik.hr

12. | Udruga osoba s invaliditetom Kutina tel:044 625598,044629 036
AugustaSenoe2 fax:044629037
44320Kutina udruga-osi@hi.t-com.hr

13. | Udruga distroficara grada Osijeka tel/fax: 031 506
M. Divalta 010udruga@globalnet.hr
163310000sijek

14. | Udruga osoba s invaliditetom grada PozZege i tel: 034313946

Zupanije PozZesko-slavonske
Zupanijska 19/3
34000Pozega

fax: 034313 947
tjelesni_invalidi@po.t-com.hr
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15. Drustvo distroficara Istre tel/fax:052665222,052217242
Trg na mostu ddi@pu.t-com.hr
252100Pula

16. Udruga osoba s misiécnom distrofijom tel:051343112
Primorsko-goranske Zupanije fax:051343152
Milutina Baraca 22b uid.pgz@email.t-com.hr
51000Rijeka

17. Udruga osoba s invaliditetom Samobora i Svete Nedelje tel/fax:013336718,013366505
Ulical51.samoborskebrigade HV1 udruga-invalida-samobor@zg.htnet.hr
10430 Samobor

18. Udruga osoba s invaliditetom distrofije, cerebralne i djeéje | tel/fax:044 540 376
paralize i osoba s ostalim tjelesnim invaliditetom grada
Siska uti-sisak@sk.t-com.hr
StjepanaiAntunaRadi¢a46
44000Sisak

19. Udruga osoba s invaliditetom Slatina tel/fax: 033 551 740
KraljaZvonimiral51 slatina.uosi@gmail.com
33520Slatina

20. Udruga osoba s invaliditetom ,,Loco-Moto“ tel: 035 451 809
Naselje Andrije Hebranga 5/15 fax: 035 454-041
35000SlavonskiBrod udruga.loco.moto@gmail.com;

udruga.invalida@sb.t-com.hr

21. Udruga osoba s invaliditetom Split tel:021314314
Kliska bb fax:021314315
21000Split uosis@post.t-com.hr

22. Udruga tjelesnih invalida TOMS tel:021881324
Ribarska3 fax:021796138
21220Trogir utit@st.t-com.hr

23. Drustvodistroficara,invalidacerebralneidjecjeparalizeiostalih| tel/fax: 042 214 393
tjelesnihinvalidagradaVarazdina dcdp@vz.t-com.hr
Kralja Petra KreSimira IV.
642000 Varazdin

24. »Bubamara“ — Udruga osoba s invaliditetom tel/fax:032333232
Vatrogasna5 udruga-invalida-vinkovci@vk.t-com.hr
32100Vinkovci

25. Udrugadistroficara,invalidacerebralneidjecjeparalizeiostalih | tel/fax: 033 725
tjelesnihinvalidaVirovitica 039udruga.distrof.tj
Trg kralja Tomislava elesnih.inv@vt.t-
533000Virovitica com.hr

26. Udruga distroficara Virovitica —UDVIR tel/fax:033725287;033738079
MatijeGupca78 udvir.virovitica@gmail.comandjelka.bistrovic
33000Virovitica -nastic@vt.t-com.hr

27. Udruga tjelesnih invalida Zadarske Zupanije tel:023224195
Ulica obitelji Stratico 1 tel/fax: 023 213-885
23000Zadar uti-zadar@zd.t-com.hr

28. Drustvo distroficara Zagreb tel:0148 48908

Dalmatinskal
10000Zagreb

fax:014848018
drustvo.distroficara.zagreb@zg.t-com.hr

16



mailto:ddi@pu.t-com.hr
mailto:uid.pgz@email.t-com.hr
mailto:udruga-invalida-samobor@zg.htnet.hr
mailto:uti-sisak@sk.t-com.hr
mailto:slatina.uosi@gmail.com
mailto:udruga.loco.moto@gmail.com
mailto:udruga.invalida@sb.t-com.hr
mailto:uosis@post.t-com.hr
mailto:utit@st.t-com.hr
mailto:dcdp@vz.t-com.hr
mailto:udruga-invalida-vinkovci@vk.t-com.hr
mailto:udruga.distrof.tjelesnih.inv@vt.t-com.hr
mailto:udruga.distrof.tjelesnih.inv@vt.t-com.hr
mailto:udruga.distrof.tjelesnih.inv@vt.t-com.hr
mailto:udvir.virovitica@gmail.com
mailto:udvir.virovitica@gmail.com
mailto:andjelka.bistrovic-nastic@vt.t-com.hr
mailto:uti-zadar@zd.t-com.hr
mailto:drustvo.distroficara.zagreb@zg.t-com.hr

2 SAVEZ DRUSTAVA DISTROFICARA HRVATSKE - SDDH

N
RN 4
N

Nova Ves 44, Zagreb, tel./fax: 01 46 66 849
ZR: 2340009-111003995 PBZ, OIB: 08465235935

‘www.sddh.hr, sddh@zg.t-com.hr




	Sadržaj
	1. UVOD
	STRATEŠKI OKVIR

	1.1. Analiza okruženja
	1.2. Analiza stanja
	2. DJELOVANJE ORGANIZACIJE
	Djelatnosti kojima se ostvaruju ciljevi Saveza su:

	2.2. Vizija, misija, vrijednosti djelovanja
	Misija
	Vrijednosti djelovanja:
	3. ANALIZA SDDH

