GODISNIJI IZVIJESTAJ O
RADU SDDH ZA 2021.

SAZETAK




E.

Misija 1 vizija

MISUJA

e Misija SDDH je pruzanje potpore osobama oboljelim od MD i
NMB svih dobnih skupina putem razvijanja socijalnih usluga
usmjerenih  prevenciji progresije bolesti, inkluzivnom
obrazovanju, zaposljavanju te ukljuCivanju u sve tokove
zivljenja na podrucju Republike Hrvatske

\AVARVA

e Vizija SDDH je razvijanje drustva u kojem ce osobe oboljele
od MD i NMB ostvarivati pravo na neovisno Zzivljenje i
izjednacCiti mogucénosti za zivot u zajednici



Vrijednosti djelovanja SDDH

Dostojanstvo i
individualna
autonomija, ukljucujudi
slobodu izbora i
neovisnost osoba

Nediskriminacija i Sudjelovanje i
nenasilje ukljuenost u drustvo

Jednakost izmedu
muskarca i Zzene

Jednake mogucénosti Pristupacnost

Postivanje i zastita
ljudskih prava i
uvazavanje razlicitosti

Meduovisnost i
nedjeljivost svih
ljudskih prava

Partnerstvo i
Timski rad o medusektorska
suradnja

Profesionalnost i
eticnost u radu
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Mreza SDDH - 28 udruga clanica

BJELOVAR, Udruga tjelesnih invalida Bjelovar

CAKOVEC, Drudtvo osoba s tjelesnim
invaliditetom Medimurske Zupanije

DARUVAR, Udruga osoba s invaliditetom
Daruvar

DARUVAR, Udruga distroficara, oboljelih od
cerebralne i djeCje paralize i ostalih
neuromuskularnih oboljenja Daruvar

DPURDEVAC, Gradsko drustvo osoba s
invaliditetom Durdevac

KARLOVAC, Udruga osoba s invaliditetom
Karlovacke Zupanije

KASTEL NOVI, Udruga tjelesnih invalida
Kastela

KOPRIVNICA, Udruga invalida Koprivnicko-
krizevaCke zupanije

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

GORNIJE JESENIJE, 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
PoZege i Zupanije Pozesko-slavonske
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PULA, Drustvo distroficara Istre

RUEKA, Udruga osoba s misSicnom distrofijom
Primorsko-goranske Zupanije

SAMOBOR, Udruga osoba s invaliditetom
Sinergija Samobor

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

VIROVITICA,
Udruga osoba s invaliditetom Virovitica

VIROVITICA, Udruga distroficara Virovitica —
UDVIR

ZADAR, Udruga tjelesnih invalida Zadarske
Zupanije

ZAGREB, Drustvo distrofi¢ara Zagreb



Clanstvo SDDH




Struktura SDDH
PREDSJEDNISTVO

MARICA MIRIC
Predsjednica

TOMISLAV DAVOR
(c{e]NE KOMAR
Dopredsjednik Dopredsjednik

STELLA MIRJANA GORDANA STEFO DAVORKA LUKA

FRANJIC JANZEK JURCEVIC ODOBASIC VBANJE§ ZAHARIA
Clan Clanica Clanica Clan Clanica Clan




NADZORNI ODBOR

STRUCNA SLUZBA

SANJARIMAC | MIRNA PLECAS | sLOBODAN | DRAGANA Mﬁ'ﬁg’* BLAZENKA
Socijalna radnica, ILIC MARINKOvIC | BUDIMIR 1 o n GEGEK | KOBILAR
lzvrsna Socijalna radnica | Fizioterapeut Psihologinja ) _ Tajnica
direktorica Socijalne radnice
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Sjednice

Tijekom 2021. godine odrzane su:
4 sjednice Predsjednistva (25. veljace, 9. i 22.
studenoga, 23. prosinca)
1 sjednica Nadzornog odbora (11. listopada)
1 sjednica Redovne skupstine (22. studenoga)




Aktualni projekti i programi tijekom 2021.

1. Razvojna suradnja u podrucju Centara znanja za drustveni razvoj

2. Osiguravanje usluge osobne asistencije
3. Podrskom do inkluzije

4. Rijetke bolesti — ¢vrsta mreza podrske

5. Platforma 50+

6. Razlicitim koracima do jednakosti -

7. Digitalni prozor u svijet MD



1. Razvojna suradnja u podrucju :ﬁ
Centra znanja

SDDH je jedan od Centara znanja okupljenih u okviru 8. Centra
znanja u podrucju unapredenja kvalitete zivljenja osoba s
invaliditetom

SDDH nastavlja viSegodisnju ukljucenost u 8. Centar znanja u okviru
Razvojne suradnje s Nacionalnom zakladom za razvoj civilnoga
drustva

Zajednickim aktivnostima svih centara znanja zalaze se i djeluje s
cillem ostvarenja pozitivnih promjena u podrucju unapredenja
kvalitete zivljenja osoba s MD i NMB o
Nacionalna
' ,. zaklada za
centrl znanja razvoj
i J civilnoga
@ drustva
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U okviru Razvojne suradnje SDDH je kontinuirano pruzao podrsku
udrugama clanicama, pratio novosti u ostvarenju prava, zagovarao
promjene, donosenje novih zakona, pravilnika i drugih propisa radi
unapredenja kvalitete zivljenja osoba s MD, provodio edukacije za
udruge Clanice i strucni tim SDDH




SDDH je sudjelovao u edukacijama jacanja ljudskih kapaciteta 8. Centra znanja:
lzgradnja odnosa i komunikacija sa razliitim tipovima osobnosti osoba s
invaliditetom
Stratesko planiranje rada organizacija i mreze civilnog drustva
Inspirativno vodenje udruge i unapredenje uloge voditelja te poveéanje
ucinkovitosti udruge i uspjesno povezivanje s drugim mrezama
Vjestine komuniciranja s medijima i krizno komuniciranje




Kampanja ,Je li osobama s invaliditetom u RH primjereno stanovanje lutrija?”

Kampanju je zapoCeo 8. Centar znanja u podrucju unapredenja kvalitete
zivljenja osoba s invaliditetom kroz kontinuirane objave na web stranici i na
drustvenim mrezama tijekom tri mjeseca
(https://www.facebook.com/SDDH.1970/posts/568704167887541)

U okviru Kampanje je odrzana Medunarodna online panel diskusija pod
nazivom ,,Primjereno stanovanje osoba s invaliditetom u RH i regiji - primjeri
dobre i lose prakse”

Snimljen je promotivni video Kampanje dostupan na YT kanalu SDDH
(https://www.youtube.com/watch?v=m3GXedJO1N4& )

Jeliosobamas
invaliditetom u RH
primjereno
stanovanije lutrija?



https://www.facebook.com/SDDH.1970/posts/568704167887541
https://www.youtube.com/watch?v=m3GXedJ01N4&
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U sklopu Kampanje provelo se istrazivanje u koje su bili ukljuceni svi savezi
unutar 8. Centra znanja (upitnik je ispitivao sociodemografske podatake
ispitanika i stavove ispitanika vezanih za socijalno stanovanje)

Povodom obiljezavanja Medunarodnog dana osoba s invaliditetom (3.
prosinca) odrzana je Press konferencija (Ciji prijenos se odrZzavao i uzivo na
Facebook-u) na kojoj su predstavljeni rezultati istrazivanja kao i promotivni
video Kampanje




Rezultati istrazivanja o stavovima osoba s invaliditetom
vezanim za socijalno stanovanje

Republika Hrvatska treba donijeti odgovarajudi
pravni okvir socijalnog stanovanja

Potrebe su djelomicno ili nisu zadovoljene s
obzirom na visinu prihoda u kuéanstvu

Najcesce su prepreke prilikom rjesavanja
stambenog pitanja preniskih primanja

Prihvatljiv mjesecni iznos najma bio bi do 999,99
kn

Republika Hrvatska treba postojeée nekretnine u
javnom vlasniStvu prenamijeniti za socijalno
stanovanje

0.00%  20.00% 40.00% 60.00% 80.00% 100.00% 120.0
™ % OSOBA S INVALIDITETOM KOJI SE SLAZU S TVRDNJOM




Kampanja “Ljudskopravaski pristup invaliditetu”
Povodom Medunarodnog dana ljudskih prava (10. prosinca) na Tribini
Grada Zagreba, 8. Centar znanja organizirao je Okrugli stol pod nazivom
,Ljudskopravaski pristup invaliditetu”
SDDH je predstavio primjere krSenja prava osoba s MD
U svrhu promocije izraden je Whiteboard ,Pristupacnost kao ljudsko
pravo” dostupan na YT kanalu SDDH
(https://www.youtube.com/watch?v=_EtkSwFKI c)

®.=
® )

8. Centar znanja za drustveni razvoj u podrudju
unapredenje kvalitete Zivljenja

povodom Medunarodnog dana ljudskih prava

organizira
Olkrugli stol



https://www.youtube.com/watch?v=_EtkSwFKl_c

2. Osiguravanje usluge osobne :ﬁ
asistencije

Projekt se provodi uz financijsku podrsku Ministarstva rada, mirovinskoga
sustava, obitelji i socijalne politike, s ciljem jacanja socijalnog ukljucivanja
osoba s invaliditetom kroz daljnji razvoj i povecanje kvalitete usluge
osobne asistencije, povecCanja socijalne ukljucenosti i unapredenja
kvalitete zivota te poticanja samostalnosti i neovisnog zivljenja osoba s
najtezim stupnjem invaliditeta odnosno poticanja zaposljavanja osoba u
nepovoljnom polozaju na trzistu rada kroz njihovo zaposljavanje kao
osobnih asistenata

22 korisnika osobne asistencije su unaprijedila kvalitetu zivljenja

2 korisnika osobne asistencije i 8 osobnih asistenata unaprijedili su
znanja o pruzanju i koriStenju usluge i komunikaciji tijekom odrzane
edukacije u prosincu 2021.



Orlando Benjamin Briek - OA

Blazenka Kobilar

Ivan Krajacié¢

Ivan Krajagi¢

EDUKACIJA

Urdula

KORISNIKA USLUGE OSOBNE ASISTENCUJ
| OSOBNIH ASISTENATA

Dino Stanic

Zagreb
7. prosinca 2021. tea bolat
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3. Podrskom do inkluzije

Program se provodi uz financijsku podrsku Ministarstva rada, mirovinskoga
sustava, obitelji i socijalne politike

U sklopu projekta proveden je ciklus od pet edukacijskih radionica za clanove
Foruma mladih SDDH
Teme koje su bile obradene na radionicama su javno zagovaranje, profesionalno
usmjeravanje, jaCanje samosvijesti, motivacija za obrazovanje i zaposljavanje te
samopredstavljanje
Tijekom projekta izradeni su:
Film o zaposljavanju ,,Zaposljivi smo”
Brosura Ciljevi odrzivog razvoja i
Konvencije o pravima osoba s
invaliditetom
Priru¢nik za ucitelje i nastavnike
0 misi¢noj distrofiji
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4. Rijetke bolesti — Cvrsta mreza podrske

ESF projekt koji se provodio na podrucju Osjecko-baranjske,
Krapinsko-zagorske, Viroviticko-podravske i Pozesko-slavonske
Zupanije

Psihosocijalne usluge pruzale su 4 osobe s MD zaposlene na
projektu kao Regionalni koordinatori

U okviru projekta odrzavane su edukacije i radionice za
Regionalne koordinatore zaposlene u okviru projekta, kao i za
osobe s MD te clanove njihovih obitel;i

=
W



Odrzane 2 interaktivne radionice za strucnjake i predstavnike
institucija u Osjecko-baranjskoj i Viroviticko-podravskoj zupaniji

Odrzane 3 radionice za osobe s MD i NMB na podrucju Osjecko-
baranjske, VirovitiCko-podravske i PozeSko-slavonske zupanije

Psiholoska potpora za

unapredenje kvalitete
znvljenja osobas

misSicnom distrofijom

Dragana Budimir, dipl. psihologinja
Saver druttava destrofiCara Hevatske - SDDH




Ostvarena je suradnja s Zavodom za javno zdravstvo “Sveti Rok”
Viroviticko-podravske zupanije u okviru koje je dr. med. Miodrag
Benes izradio je ,,Upute za trazenje klinickih randomiziranih studija po
bolesti i/ili lijekovima”

Regionalni koordinatori senzibilizirali su javnost o problematici osoba
s miSiénom distrofijom kroz predstavljanje projekta gradanima

Partner projekta, Centar za rehabilitaciju (CRZ), odrzao je edukacije za
regionalne koordinatore i strucni tim SDDH
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Odrzana su 2 Ljetna kampa u Rovinju - Centar M.A.R.E.

Na prvom Ljetnhom kampu je sudjelovalo 36 osoba, a na drugom
Lietnom kampu 29 osoba

Odrzan ciklus radionica i edukacija koje su bile usmjerene
psiholoskom osnazivanju osoba s MD i NMB, ali i ¢lanova njihovih
obitelji koji su na Kampu sudjelovali

Provedene su aktivnosti za unapredenje zdravlja, kreativne
radionice, druzenja, zabavu uz glazbene i filmske veceri, drustvene
igre i slicno



Prvi Ljetni kamp




Drugi ljetni kamp




5. Platforma 50+

Projekt je financiran iz Europskog socijalnog fonda i Drzavnog
proracuna u sklopu Operativhog programa ,UcCinkoviti ljudski
potencijali 2014. — 2020."

SDDH jedan je od partnera projekta uz 12 nacionalnih saveza osoba s
invaliditetom i Edukacijsko - rehabilitacijski fakultet

Provedena su istrazivanja u podrucCju zakonodavstva, neovisnog
zivljenja i asistivnih tehnologija, u Gradu Zagrebu, Splitsko-
dalmatinskoj, Primorsko-goranskoj i Osjecko-baranjskoj zupaniji

@ _ o ©

S

PLATFORMA

U tijeku je analiza rezultata istrazivanja




¥ Natasa Franic

I @

Damir Miholic 3 3 Vi SIT 57 Zdravka - Renata Pinjatela

Dijana Rog HUPT- Marija Bu...

% Dijana Rogini¢ SDMSH ¥ WebmastéfiDodir # HUPT- Marija Bujanec

B oA A ? ¢ 1
i punog ukljucenja i sudjelovanja u zajednici, ukljucujuci i osiguranje

sliedeceg:

(a) mogucnosti da osobe s invaliditetom odaberu svoje mjesto KeriaMy
boravka, gdje i s kim ce Zivjeti, na ravnopravnoj osnovi s
drugima, te da nisu obvezne Zivjeti bilo kojim nametnutim

nacinom Zivota; N

pristupa Sirokom rasponu usluga koje razli¢ite sluzbe potpore
pruzajuosobamasinvaliditetomunjihovomdomuiliustanovama

za smijestaj, uklju¢ujuci osobnu asistenciju potrebnu za potporu

Zivljenjui za ukljucenje u zajednicu, kao i za sprecavanje izolacije

ili segregacije iz zajednice;

ravnopravnog pristupa osoba s invaliditetom uslugama,

objektima i prostorima, namijenjenima opcoj populaciji, te

njihove primjerenosti potrebama osoba s invaliditetom. 1

Luka Keller

Clanak 20.




6. Razlicitim koracima do jednakosti - <

Projekt se provodi uz financijsku podrsku Ministarstva rada,
mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike

Glavna aktivnost projekta, edukacija ucenika, nastavnika i djelatnika
strucnih sluzbi, usmjerena je borbi protiv vrsnjackog nasilja te
prihvacanju razliCitosti kod djece s teSko¢ama u razvoju i bez

Projektom je obuhvadeno 10 skola Licko-senjske zupanije

311 ucenika i 141 nastavnik unaprijedili su znanja o vrsnjackom
nasilju, misicnoj distrofiji i razliCitosti
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© Obiljezen je Nacionalni dan borbe protiv vrSnjackog nasilja 24. veljace
2021. (noSenje ruziaste majice i izrada filma)

© Kao rezultat projekta izraden je online kviz znanja ,,STOP vrSnjackom
nasilju” i edukativni animirani whiteboard video - Pri¢a o Juliji i Janu
(https://www.youtube.com/watch?v=b9ANKafy66Q)



https://www.youtube.com/watch?v=b9ANKafy66Q

/. Digitalni prozor u svijet MD

Projekt odobren u okviru Poziva na dostavu
prijedloga za 2021. godinu za program Erasmus+,
KljuCna aktivnost 2. Mala partnerstva. Partner na
Projektu je Drustvo distrofikov Slovenije — DDS

=

Opdi cilj IErojekta je izgraditi kapacitete organizacija
ukljucenih u Projekt kroz unaprjedenje znanja i
vjestina Youth Workera SDDH i Youth Workera DDS
za rad s mladima s misSicnom distrofijom

Projekt se provodi od 01.11.2021. do 30.04.2023.
godine

Projekt financira Europska Komisija i sufinancira
Europska unija

Provedbeno tijelo u RH je Agencija za mobilnost i
programe Europske unije
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Provedene kampanje tijekom 2021.

1. Kampanja ,,Biljka za MD”

2. Kampanja ,,Svjetski dan svjesnosti o Duchenne misi¢noj
distrofiji (DMD)”

3. Kampanja ,Za pokret

4. Kolovoz - mjesec svjesnosti o SMA
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1. Kampanja ,,Biljka za MD”

Kampanja je pokrenuta povodom Nacionalnog dana osoba oboljelih
od neuromuskularnih bolesti u svrhu senzibiliziranja javnosti za
pitanja osoba s MD te nabavku dizalice za transfere osoba s najtezim
oblicima misi¢ne distrofije

Uspostavljena je izuzetna suradnja i dogovoreni novi obllici suradnje
s Djecjim vrticem Lojtrica

| ovim putem se zahvaljujemo svim ravnateljici, svim djelatnicima
kao i roditeljima djece DV Lojtrica



Ny Ll T Kampanja

s i

O Bilika za MD

S DRSS
| Eion
n* P L
Graditi, Fyy - u suradnji s

DV Lojtrics
,‘" =

Lojtrica

—
-




Kampanja se provodila u podrué¢nim
objektima Djeljeg vrtica Lojtrica - u
Gradi¢ima, Donjoj Lomnici, MicCevcu
te Staroj Skoli u Velikoj Mlaki

Biljke su donirali Zagrebacki holding,
podruznica Zrinjevac, Vrtni Centar
Velika Gorica i Vrtni centar Flora

Tijekom kampanje skupljene su
impresivne donacije prodajom 550
biljaka koje su utroSene za kupnju
dizalice za transfere djevojci koja
boluje od spinalne misiéne atrofije
tipa 2 (SMA 2)




2. Kampanja ,,Svjetski dan:Jﬁ
svjesnosti o Duchenne
misicnoj distrofiji (DMD)”

SDDH se s udrugama ¢lanicama na podrucju RH
uklju€io u Kampanju obiljezavanja Svjetskog dana
svjesnosti o Duchenne misi¢noj distrofiji (DMD)
koju provodi World Duchenne Organization

Kampanje u 2021. godini je bila usmjerena ,Zivotu
odraslih s DMD*

7. rujna, poznati svjetski spomenici i znamenitosti
zasvijetlili su kako bi pokazali solidarnost sa
zajednicom osoba s DMD

S ponosom isticemo da je solidarnost pokazalo i
13 hrvatskih gradova te je crvenim svjetlom
osvjetlilo spomenike

SDDH je na taj dan organizirao online Okrugli stol
»Svjetlo za Duchenne” na kojem je
prof.dr.sc.Ervina Bili¢ predstavila ,,Zivot odraslih
osoba s DMD” pratilo 55 sudionika




3. Kampanja ,Za pokret...”

SDDH se ve¢ 13 godina ukljucuje u obiljezavanje Europskog
tjedna mobilnosti (ETM)

Tema ETM-a u 2021. godini je bila ,Kre¢imo se odrzivo!
Ostanimo zdravi!“

2021. cilj Kampanje SDDH je bio unaprijediti svijest javnosti i
osoba s MD o ulozi i vaznosti adekvatne i pravovremene
primjene Uredaja za neinvazivnu ventilaciju (NIV)

Clanice SDDH obiljeZile su ETM sa svojim &lanovima $etnjom
kroz grad (Udruge distrofi¢ara Virovitica, Udruge distrofi¢ara
Krapina, Udruge osoba s invaliditetom Grada PoZege i Zupanije
PozeSko-slavonske, Udruge osoba s invaliditetom Slatina,
Udruge distroficara grada Osijeka), a SDDH je u suradnji s o
Drustvom distrofi¢ara Zagreb organizirao Skup u svrhu =
predstavljanja koriStenja Uredaja za NIV i Interaktivnog ekrana
sa ciliem podrske odrzivom razvoju uvodenjem novih
tehnologija




4. Kolovoz - mjesec svjesnosti
o SMA

SDDH je obiljezio mjesec svjesnosti o SMA kroz objavljivanje
8 prica mladih ljudi koji su predstavili sebe i svoja iskustva
zivljenja sa spinalnom misi¢énom atrofijom, tijekom kolovoza na
mreznoj stranici i drustvenim mrezama SDDH

Mladi sa SMA opisali su svoje perspektive, mogucnosti,
sposobnosti i potencijale kako bi podigli razinu svijesti javnosti
o SMA, njenim obiljezjima i specificnostima te pokazali da SMA
nije i ne smije biti prepreka u ostvarenju snova i zivotnih
ciljeva. T TR e

L2k
kolovoz 5

Sllivm_lllla"
. Misicna
. Atrofija

Miesec sviesnosti 0 SMA



Medicinsko savjetovaliste

Voditeljica mr.sc. Davorka Vranjes, neurologinja

Provodi se ve¢ 10 godina
Aktualne teme o NMB i MD na mjesecnoj bazi
Mogucnost pruzanja prilika individualnog savjetovanja

Teme u 2021. godini :
Aktualni pristup odraslim osobama sa SMA tip Ili lll
Cijepljenje
COVID-19i NMB
Suocavanje s NMB
Suocavanje djeteta s dijagnozom NMB
Suocavanje s NMB (odrasle osobe)
Osobitosti prehrane
Manjak vitamina i minerala kod bolesnika s
NMB uz posebni osvrt na imunoloski sustav
Nova medicinska saznanja o MD tipa LGMD2A
COVID-19 i misi¢na distrofija




Dan otvorenih vrata udruga

u okviru Dana otvorenih vrata udruga SDDH je premijerno prikazao
film "Zaposljivi smo” koji je izraden u sklopu projekta ,Podrskom do
inkluzije”

U sklopu projekta ,Rijetke bolesti — cvrsta mreza podrske” regionalni
koordinatori za osobe s MD obiljezili su Dane otvorenih vrata
predstavljanjem ciljeva i svrhe projekta kao i aktivhosti regionalnih

koordinatora
w
) (o

Dane otvorenih vrata obiljezile
su i ¢lanice SDDH
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Webinari i konferencije u 2021.

SDDH u suradnji s DDZ organizirao je 15. hrvatski skup osoba oboljelih
od neuromuskularnih bolesti na kojem je prof.dr.sc. Ervina Bili¢
predstavila temu ,Uloga vitamina i oligoelemenata u zdravlju
perifernog ziv€éanog sustava“

Zaposlenici SDDH u 2021. godini sudjelovali su na brojnim
webinarima i konferencijama, a od kojih su neki:
Novi proracun EU od 2021. do 2027. i programi sljedeée generacije za
organizacije civilnoga ,
PolozZaj zena s invaliditetom i COVID-19
Konferencija o prijavama Programa
Erasmus + i projekata Europskih
snaga solidarnosti
Medunarodna konferencija o statusu
i pravima osoba s invaliditetom i drugo




Obiljezavanje vaznih datuma

Medunarodni dan Zena (8. oZujka)

Nacionalni dan oboljelih od neuromuskularnih
bolesti (21. svibnja)

Medunarodni dan borbe protiv nasilja

DOPRINOS
. 4  SDDH

& 0ZANINOM

@H STADU
0

nad starijim osobama (15. lipnja)
Mjesec svjesnosti o SMA (kolovoz)
Dan svjesnosti o Duchenne misi¢noj distrofiji (7. rujna)
Europski dan vune (9. rujna)

Europski tjedan sporta (23. rujna)

Medunarodni dan osoba s invaliditetom (3. prosinca)
Medunarodni dan ljudskih prava (10. prosinca)



Suradnja SDDH

Sa élanlCamaZ Welcome to the

Kontinuirana komunikacija i pruzanje EAMDA International Conference
informacija clanicama SDDH, on Neuromuscular disorders (NMD)
savjetovanja i edukacije,
sudjelovanje na aktivnostima i
obiljezavanjama vaznih datuma

15 - 16-October 2021

Medunarodna suradnja:
Suradnja sa savezima oboljelih od MD i NMB zemalja regije — Slovenija,
Makedonija, Srbija, Crna Gora

Sudjelovanje SDDH na 15. Medunarodnoj konferenciji o statusu i pravima osoba s
invaliditetom koju je organizirao Koordinacioni odbor kantonalnih udruzenja i
saveza osoba sa invaliditetom Unsko sanskog kantona u Federaciji BiH

Sudjelovanje na Medunarodnoj konferenciji o NMB u organizaciji EAMDA-e



Filmovi SDDH (dostupni na YT kanalu SDDH)

,Razli¢itim koracima za isti cilj: STOP VRSNJACKOM NASILJIU!”

Video je izraden u okviru projekta "Razli¢itim koracima do jednakosti 5"
financiranog od strane Ministarstva rada, mirovinskoga sustava, obitelji i
socijalne politike

Obiljezavanje Nacionalnog dana borbe protiv vrSnjackog nasilja (24. veljace
2021.) kao jedne od aktivnosti projekta “Razli¢itim koracima do jednakosti 5”
predstavljeno je javnosti kroz video u kojem su provedene aktivnosti
prikazale sSkole LiCcko-senjske zupanije ukljucene u projekt.

Ruzicastim majicama u znak borbe protiv vrsnjackog nasilja kao i odlucnosti

sudionika u sprije¢avanju istog, poslana je jasna poruka: STOP VRSNJACKOM
NASILJU!

https://www.youtube.com/watch?v=HYnchwqy Is



https://www.youtube.com/watch?v=HYnchwqy_Is
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»,Budite saveznici Juliji i Janu (STOP vrsnjackom nasilju)”

Video je izraden u okviru projekta "Razli¢itim koracima do jednakosti 5"
financiranog od strane Ministarstva rada, mirovinskoga sustava, obitelji i
socijalne politike

Edukativni animirani "whiteboard" video o toleranciji razliCitosti i prevenciji
vrsnjackog nasilja. Prica o Juliji i Janu ocrtava probleme vrsnjackog nasilja,
posljedice koje ono ostavlja, ali i nacine borbe i suoCavanja, te prenosi
snaznu poruku da se vrsnjacko nasilje zajednickim snagama moze zaustaviti



https://www.youtube.com/watch?v=b9ANKafy66Q

»Zaposljivi smo”

Film je izraden u okviru trogodisnjeg programa "Podrskom do inkluzije"
financiranog od strane Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji i
socijalne politike RH

Kroz pet prica o zaposljavanju Luka, Ivana, Tomislav i Marina, Roland i
Kristina upoznaju gledatelje s raznolikostima izazova s kojima su suoclene
osobe s misSicnom distrofijom, bilo da je to na otvorenom trzistu rada, da su
zaposlene u udruzi ili da je rijeCc o samozaposljavanju

https://www.youtube.com/watch?v=Pi1SZjw5Pi0



https://www.youtube.com/watch?v=Pi1SZjw5Pi0

Posebni uspjesi u
2021.

Predsjednica SDDH, Marica Miri¢ je dobitnica
Nagrade Grada Zagreba

Uspostava suradnje s DV Lojtricom
Uspostavljanje suradnje s Udrugom gradova

Ukljucivanje 13 hrvatskih gradova osvjetljavanjem
poznatih znamenitosti, gradevina i spomenika te
stvaranju vala crvenog svjetla “Svjetlo za Duchenne

»

Predstavljanje SDDH europskoj mrezi kroz EAMDA
radio program

Pocetak javnog zagovaranja uspostave zakonskog
okvira i reguliranja socijalnog stanovanja provedbom
Kampanje u okviru 8. Centra znanja

Produbljivanje suradnje s pravobraniteljicom za osobe
s invaliditetom



2

Predstavljanje perspektiva, mogucnosti, sposobnosti i potencijala osam
mladih osoba sa SMA tijekom obiljezavanja kolovoza — mjeseca svjesnosti o
SMA

Promocija Saveza i aktivnosti kroz izradu filmova i promotivnih videa
Djelovanje regionalnih koordinatora na podrucju Cetiri Zzupanije

Doprinos prevenciji vrsnjackog nasilja u osnovnim skolama ukljucivanjem
ucenika i uciteljskih vije€a u edukacije u Licko-senjskoj zupaniji

Izrada edukativnog kviza STOP vrsnjackom nasilju



Odrzavanje Kampa Foruma mladih SDDH u dva termina

Produbljivanje suradnje s Drustvom distrofikov Slovenije uspostavom
partnerstva na Erasmus + projektu

DAN SYJESNOSTIO
DUCHENNE MISICNOJ DISTROFIJI
B amamisina
Zruna N %

2B ZIIVOTO




SDDH u medijima

SDDH i ¢lanice suraduju s medijima kako bi se promicala vidljivost
osoba s neuromuskularnim bolestima i misicnom distrofijom te
podigla razina svijesti javnosti

Neki od medija kojima su predstavljene aktivnosti SDDH:
HRT1 (Dobro jutro, Hrvatska)
Z1 TV (Isti smo)
JABUKA TV (Svakodnevnica)
HR2 (Sesto ¢ulo)
Radio Student (Hodalica)
Radio 92FM




Web SDDH 2021. u brojkama

% SAVEZ DRUSTAVA DISTROFICARA HRVATSKE

OUTTSN ONAMA- OMDINME-  AKTUAINOST  MULTMEDUA-  PUBLKACIE  LNKOVI  KONTAKT | GOIDIS 2]~ WG Odsoerte i v |

100 objava u medijima o radu organizacije

133 objave na mreznoj stranici organizacije

PRIOPCENIE ZA JAVNOST - Medunarodni dan osoba
mnhdﬂ tom

424 objave na drustvenim mrezama organizacije

Poziv na Okrugli stol
“Ljudskopravaski pristup

54 297 posjeta mrezne stranice organizacije ittt (Q) g [ o]

ooooooooo

Web stranica SDDH (www.sddh.hr) se redovito azurira novim sadrzajem,
informacijama, naputcima i drugim korisnim vezanim za osobe s misicnom
distrofijom i srodnim neuromuskularnim bolestima. Sadrzaj je takoder
koristan i osobama s drugim vrstama invaliditeta, drugim savezima,
zainteresiranim institucijama, organizacijama i zainteresiranim pojedincima.



Publikacije SDDH u 2021.

SDDH@bilteni

lzdaje se na mjesecnoj bazi o
aktualnostima iz podrucja misi¢ne

distrofije i  neuromuskularnih
bolesti  ———
. . v Ciljevi odrzi jai
lzdavanje letaka i brosura u o
osoba s invaliditetom
sklopu projektnih i programskih ... “"
aktivnosti: N '$ C
,Ciljevi modriivog. razvoja i e x
Konvenciji o pravima OosOba s | PAUCIELEI RASTAVIIKE l“‘
invaliditetom” Podrikem do inkluzije*

,Prirucnik za ucitelje i
nastavnike o misi¢noj distrofiji”




Financijsko izvjesce

PRIHODI UKUPNO 2.282.556,79 kn
Prihodi od usluga 0,00 kn
Prihodi od clanarina 8.400,00 kn
Prihodi od financijske imovine 785,75 kn
Prihodi od donacija 2.256.340,83 kn
Ostali prihodi 17.030,21 kn
RASHODI UKUPNO 2.307.934,03 kn
Rashodi za radnike 1.627.008,09 kn
Materijalni rashodi 619.759,99 kn
Amortizacija 52.826,05 kn
Financijski rashodi 7.319,27 kn
Donacije 1.000,00 kn
Ostali rashodi 20,63 kn



