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Mislja 1 vizija

MISIJA SDDH je pruzanje potpore osobama s miSicnom distrofijom i

neuromuskularnim bolestima svih dobnih skupina putem razvijanja

socijalnih usluga usmjerenih prevenciji progresije bolesti, inkluzivnom

obrazovanju, zaposljavanju te ukljucCivanju u sve tokove Zivljenja na
\__podruéju Republike Hrvatske.

VIZIJA SDDH je razvijanje drustva u kojem ¢e osobe s misiénom
distrofijom i neuromuskularnim bolestima ostvarivati pravo na neovisno
zivljenje i izjednaciti moguénosti za zZivot u zajednici




Vrijednosti djelovanja SDDH

Dostojanstvo i
individualna
autonomija, ukljucCujudi
slobodu izborai
neovisnost osoba

Nediskriminacija i Sudjelovanjei
nenasilje uklju€enost u drustvo

Jednakost izmedu

Jednake mogucnosti Pristupacnost 0 o
muskarcai zene

Postivanje i zasStita
ljudskih prava i
uvazavanje razliCitosti

Meduovisnost i
nedjeljivost svih
ljudskih prava

Partnerstvoi

Profesionalnosti

Timski rad eti¢nost u radu

medusektorska
suradnja
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Mreza SDDH - 27 udruga clanica

BJELOVAR, Udruga tjelesnih invalida KASTEL NOVI, Udruga tjelesnih invalida
Bjelovar Kastela
CAKOVEC' Drustvo osoba s tjelesnim KOPRIVNICA, Udruga invalida Koprivni(\ka'

invaliditetom Medimurske Zupanije krizevacke zupanije

KOPRIVNICA, Udruga osoba s invaliditetom

DARUVAR, Udruga osoba s ) " .y
,Bolje sutra” grada Koprivnice

invaliditetom Daruvar

DARUVAR, Udruga distrofi¢ara, oboljelih GORNIJE JESENIJE, Udruga distroficara Krapina

od cerebralne i djecje paralize i ostalih KRIZEVCI, Udruga osoba s invaliditetom KriZevci
neuromuskularnih oboljenja Daruvar

KUTINA, Udruga osoba s invaliditetom Kutina

DURDEVAC, Gradsko drustvo osoba

s invaliditetom Durdevac OSUEK, Udruga distroficara grada Osijeka

POZEGA, Udruga osoba s invaliditetom grada

KARLOVAC, Udruga osoba s invaliditetom Posege i 7upanije Pojeiko-slavonske

Karlovacke zupanije




Mreza SDDH - 27 udruga clanica

PULA, Drustvo distroficara Istre

RUEKA, Udruga osoba s misi¢cnom 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 distrofi¢ara, invalida

cerebralne i djecje paralize i ostalih tjelesnih
invalida grada Varazdina

VIROVITICA,
Udruga osoba s invaliditetom Virovitica

VIROVITICA, Udruga distrofic¢ara Virovitica —
UDVIR

ZADAR, Udruga tjelesnih invalida Zadarske
Zupanije

ZAGREB, Drustvo distrofiara Zagreb




Clanstvo SDDH

e European Allinace of
Neuromuscular

Medunarodna Dpisorders Associations -
razina EAMDA

¢ International Alliance of
ALS/MND Associations

Naciona | Nna e Zajednica saveza osoba s

invaliditetom Hrvatske -

razina SOIH




Struktura SDDH
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dopredsjednik

‘ Tomislav Goll,

Gordana Jurcevié,
dopredsjednica

Mirjana Janzek, ¢lanica predsjedniStva

Marica Miric W~ Viktor Jozi¢, ¢lan predsjednistva

predsjednica ‘ Stefo Odobasi¢, ¢lan predsjednistva

Robert Raste, ¢lan predsjednistva

Goran Razum, ¢lan predsjednistva

J Davorka Vranjes, ¢lanica predsjednistva
‘ Luka Zaharija, ¢lan predsjednistva

Diana Zelenka, ¢lanica predsjednistva



NADZORNI ODBOR

SANJA RIMAC

Socijalna radnica,
Izvrsna direktorica

STRUCNA SLUZBA
MIRNA SLOBODAN DRAGANA
PLECAS ILIC MARINKOVIC BUDIMIR
Socijalna radnica Fizioterapeut Psihologinja

BLAZENKA
KOBILAR

Poslovna tajnica




Sjednice tijekom 2023.

» Sjednice Predsjednistva
- 12. travnja
- 6. srpnja
- 6. studenoga

- 19. studenoga
» Sjednica Nadzornog odbora
- 9. studenoga

» Sjednice Skupstine
- 18. listopada (lzvanredna)
- 19. studenoga (Redovna)



Skupstina SDD

“* lzvanredna skupstina
*odrzana online 18. listopada 2023. u svrhu debate o
smjernicama za unaprjedenje politika invaliditeta u okviru
projekta Platforma 50+
*sudjelovalo 20 zastupnika
“* Redovna skupstina
*odrzana 19. studenoga 2023. u Zagrebu
°* prisutno 22 zastupnika
cusvojen Operativni i financijski plan SDDH za 2024. godinu




/

/;

Aktualni pr‘o-jekti |
programi 2023.

|




Aktualni
projekti |

programi
2023.

Razvojna suradnja u podrucju Centara
znanja za drustveni razvoj

Osiguravanje usluge osobne
asistencije

Podrskom do inkluzije

Kamp Foruma mladih SDDH — 3

SDDH centar podrske

Nasilju NE — toleranciji DA

Hit je bit” mentalno fit

Digitalni prozor u svijet MD

O 00 N O n B~ W

Platforma 50+

10

Prijelazno, pripremno razdoblje za
uklju€ivanje u sustavne podrske
Nacionalne zaklade




Razvojna
suradnja u
podrucju
Centara

Znanja za
drustveni
razvoj

*»Centri znanja za drustveni razvoj provode aktivnosti:
istrazivanja i analize javnih politika iz podrucja
djelovanja, prijenos specificnih znanja u Republici
Hrvatskoj i u zemljama jugoistoCne Europe, razvoj
drustvenih potencijala te zagovaranje pozitivnih
drustvenih promjena.

+*SDDH se kao jedan od saveza ukljucenih u 8. Centara
znanja u podrucju unapredenja kvalitete Zivljenja
osoba s invaliditetom zalaze te djeluje s ciljem
ostvarenja pozitivnih promjena u podrucju
unapredenja kvalitete Zivljenja osoba s MD i NMB

+* Suradnja SDDH kao Centra znanja odvija se u okviru
Razvojne suradnje Nacionalnom zakladom za razvoj
civilnoga drustva

Y
Nacionalna

@
zaklada za

@‘E rsnpne LA

o drustva



¢ SDDH je kao dio Centra znanja nastavio s provedbom Kampanja

kojima je cilj unapredenje prava i polozaja osoba s invaliditetom te
razvoj pozitivnhih promjena u drustvu:

1. ,Inkluzija je ljudsko pravo”

2. ,Je liosobama s invaliditetom u RH primjereno
stanovanje lutrija?”

Jeliosobamas
== Inkluzija je ljudske prave! .p.mj.gr.gitgmum
771 ‘\’“\ stanovanije lutrija?




Kampanja ,Inkluzija je ljudsko
pravo”

Ill

** Odrzan Okrugli sto
mogucénosti”

Inkluzija u sustavu odgoja i obrazovanja - izazovi i

*** Snimljen video “Inkluzija u sustavu odgoja i obrazovanja” u kojem je

sudjelovala i ¢lanica Foruma mladih SDDH



https://www.youtube.com/watch?v=s5yu0nl_eTQ

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

** Odrzana online Panel rasprava tijekom koje su identificirani kljucni
izazovi koji otezavaju osobama s invaliditetom, beskuénicima,

umirovljenicima i mladima rjesavanje stambenog pitanja

**Tijekom godine pokrenuta “Koalicija za socijalno stanovanje “ u
Cijem radu je sudjelovao SDDDH, a predstavnici Koalicije zakljucke s
Panel rasprave na iznijeli donositeljima odluka

Jeliosobamas
invaliditetom u RH
primjereno
stanovanije lutrija?




Djelovanje SDDH u okviru 8.
Centra znanja

*+*SDDH sudjelovao na koordinacijskim sastancima 8.
Centra znanja, tematskim i panel raspravama,
okruglim stolovima vezanima za razliCite teme iz

podrucja djelovanja 8. Centra znanja @ @ e
**SDDH izradio Prikaz uspjesnih modela odrzivosti $ Lq
medunarodnih organizacija osoba s miSiécnom e’ {%\
distrofijom , sudjelovao u izradi Analize Nacionalne | il
razvojne strategije Republike Hrvatske do 2030. 5 ;‘8
godine te kao i ostali savezi proveo interno Hsuu +|.Baoia

istrazivanje na temelju kojega je izraden
Konsolidirani izvjestaj Analize utjecaja financiranja iz
EU fondova



https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/prikaz__uspjesnih_modela_odrzivosti_medunarodnih_organizacija_osoba_s_md.pdf
analizu Nacionalne razvojne strategije Republike Hrvatske do 2030. godine
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/konsolidirani_izvjestaj_analiza_utjecaja_financiranja_iz_eu_fondova.pdf

17. hrvatski
skup osoba
oboljelih od
neuro-
muskularnih
bolesti

Odrzao se 20. studenoga u Zagrebu, u
Hotelu Diplomat

Okupio ukupno 73 sudionika

Savjetnica ministra u Ministarstvu rada,

mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne
politike Zvjezdana Bogdanovic predstavila
sto osobama s invaliditetom donose
Zakon o osobnoj asistenciji i Zakon o
inkluzivhom dodatku.

Sudjelovala Ljubica Lukacic, saborska
zastupnica







Predstavljene teme na 17. skupu osoba
oboljelih od neuromuskularnih bolesti

+* Savjetnica ministra u Ministarstvu rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike
Zvjezdana Bogdanovic predstavila je Sto osobama s invaliditetom donose novi zakoni u
podrucju socijalne politike (Zakon o osobnoj asistenciji i Zakon o inkluzivnom dodatku)

*** Predstavljene vazne promjene za osobe s MD u Zakonu o socijalnoj skrbi

+* Sa sudionicima provedena rasprava o prijedlozima unapredenja Pravilnika HZZO-a o
ortopedskim i drugim pomagalima uz iskaze korisnickih iskustava i prijedloge unapredenja

*»» Tematski dio Skupa bio posvecen dijagnozi miastenije gravis — predstavljeni uzroci,
simptomi i mogucnosti lijeCenja uz predstavljanje iskustva Zivljenja s dijagnozom od
strane Dubravke Cizmi¢ i Stefanije Somek (osoba s miastenijom gravis)

“» O iskustvima Zivljenja, lijeCenja i uspjesima u lijecenju spinalne misi¢ne atrofije
predstavljeni strip "Pustolovine SaMostAlne Ade” i odrzano zajednicko gledanje
dokumentarnog filma SDDH "Iskustva lijeCenja osoba sa SMA - Pupoljci novih nada“

+» Sudionicima predstavljen “Prirucnik za rad s mladima s miSicnom distrofijom” koji je
nastao u okviru Erasmus+ projekta SDDH



https://www.roche.hr/rjesenja/terapijska-podrucja/neuroznanost/rijetke-bolesti/pustolovine-samostalne-ade
https://www.youtube.com/watch?v=0oLcm80CZJE
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/digitalni_prirucnik_za_rad_s_mladima_s_misicnom_distrofijom.pdf

Medicinsko savjetovaliste SDDH %

*** Voditeljica mr.sc. Davorka Vranjes, neurologinja

X Teme Medicinskih savjetovalista tijekom 2023. godine:
Novosti u terapiji kod neuromuskularnih bolesti (1. veljace)
*  SMA - dijagnostika i lijeCenje (23. veljace)
. Heredi)tarna-senzomotorna neuropatija - Mb. Charcot-Marie-Tooth (23.
ozujka
* Pojasne misi¢ne distrofije - dijagnosticiranje i lijeCenje(26. travnja)
*  “Novosti u dijagnostici i lijeCenju fascioskapulohumeralne misi¢ne distrofije —
FSHD (25. svibnja)
Amiotrofi¢na lateralna skleroza (21. lipnja)
Emery-Dreifuss MD i distalne misSi¢ne distrofije (5. srpnja)
Miotonicka distrofija (27. rujna)
Okulofaringealna misi¢na distrofija i Kongenitalne miopatije - Bethlem
miopatija (23. listopada)
* Miastenija gravis (29. studenoga)
* Poliradikulitis-poliradikuloneuropatija
(18. prosinca)

» Postoji mogucnost individualnog
savjetovanja




RUN for MD



Utrka RUN for
MD

Provedena je u virtualnom obliku (20. i 21.
svibnja) i uzivo (21. svibnja) povodom
obiljezavanja 21. svibnja — Nacionalnog
dana osoba oboljelih od neuromuskularnim
bolesti

Utrku aktivnim sudjelovanjem podrzalo

preko 200 osoba (trkaca) iz 42 grada i
mjesta iz svih krajeva RH

Odrasli, djeca i mladi, osobe s invaliditetom,
osobe u zreloj zivotnoj dobi, osobe iz
javnog zivota, sudjelovali su u Utrci sa
zajednickom idejom da podrze osobe s MD
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RUN for MD

Utrka RUN for MD
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Obiljezavanje drugih vaznih datuma
za pokret osoba s MD i NMB

+» 22. veljace 2023. - Nacionalni dan borbe protiv vrsnjackog nasilja
+»+ 8. oZzujka - Medunarodni dan Zena

¢ 2. lipnja — ukljucivanje u Dane otvorenih vrata udruga predstavljanjem
djelovanja te aktivnosti,programa i projekta koje SDDH provodi

++ 20. lipnja - Svjetski dan svjesnosti o facioskapulohumeralnoj misi¢noj
distrofiji (FSHD) ukljucivanjem u kampanju “Orange Slice Selfies” koju je proveo
FSHD Society

+* 21. lipnja — Medunarodni dan svjesnosti o ALS-u ukljuCiivanjem u globalno
istrazivanje o dostupnosti prava i usluga za osobe s ALS-om i njegovatelje
prijevodom i distribucijom Upitnika kojega je objavio International Alliance of
ALS/MND Associations

*+* kolovoz - mjesec svjesnosti o SMA — snimanjem, prikazivanjem,distribucijom i
promocijom filma “Pupoljci novih nada - Iskustva lijeCenja SMA” s iskustvima
osoba sa SMA i lijecnika neurologa



https://www.youtube.com/watch?v=0oLcm80CZJE

Obiljezavanje drugih vaznih datuma
za pokret osoba s MD i NMB

7. rujna — Medunarodni dan svjesnosti o DMD — poticanjem gradova na
ukljucivanje u svjetsku kampanju World Duchenne Organization osvjetljavanja
gradskih znamenitosti i spomenika

** 22. rujna — provedba Kampanje ,,Za pokret...” upucivanjem apela
gradonacelnicima i Zupanima da zajedno s udrugama osoba s invaliditetom
nadu rjesenje i predloze ga Vladi RH kako bi sustav prijevoza bio u skladu s
potrebama gradana

% 16. studenoga - Medunarodni dan tolerancije obiljezen provodenjem
edukacije o dje¢jim i ljudskim pravimaucenika OSFrana Galoviéa u Zagrebu

¢ 3. prosinca - Medunarodni dan osoba s invaliditetom (sudjelovanje na Svecanoj
sjednica Povjerenstva Vlade RH za osobe s invaliditetom odrzanoj 30. studenoga

¢ 5. prosinca — Medunarodni dan volontera (SDDH je za udruge ¢lanice proveo
online edukaciju o volonterstvu)

¢ 10. prosinca - Medunarodni dan ljudskih prava (SDDH se ukljucio u “Kampanju
16 dana aktivizma protiv rodno uvjetovanog nasilja” koju provodi SOIH



23. veljace 2023. - Nacionalni dan
borbe protiv vrsnjackog nasilja

** Povodom obiljezavanja struéni tim SDDH je proveo
edukacije u Djecjem vrticu Iskrica, Osnovnoj skoli Fran
Galovic i Obrtnickoj skoli za osobne usluge.

**» Edukacije provedene na temu “Prijateljstvo” pri ¢emu se
govorilo o razliCitosti, izazovima i mogucnostima djece s
tesko¢ama u razvoju, s posebnim naglaskom na djecu i
mlade s misSiénom distrofijom (MD) te o vrSnjackom nasilju,
njegovim oblicima, razlikama izmedu vrsnjackog nasilja i
sukoba te metodama sprecavanja nasilja



Druge aktivnosti u okviru
Razvojne suradnje

** Tijekom 2023. godine odrzano je 29 timskih sastanaka SDDH

** Udrugama ¢lanicama poslane su 102 obavijesti i informacije u obliku @-
SDDH

+* SDDH je sudjelovao u radu 18 koordinacijskih sastanaka 8. Centra znanja

** lzradeno je 12 biltena objavljenih u Bazi znanja SDDH

** Provedeno je 11 Medicinskih savjetovalista

+»* SDDH predstavio aktivnosti i djelovanje tijekom Dana otvorenih vrata udruga
— DOVU 2023.

¢ Kontinuirano je pruzana podrska udrugama ¢lanicama, pracene su novosti u
ostvarenju prava, zagovarane promjene, donosenje novih zakona, pravilnika i
drugih propisa radi unapredenja kvalitete Zivljenja osoba s MD, provodene
edukacije za udruge C¢lanice i strucni tim SDDH


https://www.sddh.hr/baza-znanja

Osiguravanje
usluge
osobne
asistencije

6

“* Provodi se s opéim ciljem jacanja socijalnog
ukljucivanja osoba s invaliditetom kroz daljnji
razvoj i povecéanje kvalitete usluge osobne
asistencije

+» Specifi¢ni ciljevi su povecati socijalnu
ukljucenost i unaprijediti kvalitetu zivljenja te
poticati Sto ve¢u samostalnost i neovisno
zZivljenje osoba s najtezom vrstom i stupnjem
invaliditeta odnosno poticati zaposljavanje
osoba u nepovoljnom poloZaju na trzistu rada,
njihovim zaposljavanjem kao osobnih asistenata

“* Program financira Ministarstvo rada,
mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike



Analiza potreba korisnika osobne
asistencije i pruzenih usluga

PruZene usluge osobne asistencije za 30 korisnika u razdoblju
0d 1.1.2023.do 31.12.2023. prema udjelu vrste aktivnosti

mvjelbe u kudl/fizioteraplja-radna
terapija/aktivnosti u udruzi

® slobodno vrijeme, hobiji

wjelo (kuhanje, hranjenje)

W kudanskiposlovi/ poprava / odrfavanje okolisa

w transteri, odrzavanje kolica, pomagala

w osobna higijena (ustajanje, we, oblacenje itd.)

m poslovivan kucée (administrativnl
poslovi, trgovina, banka, poita, fakultet)




Evaluacija programa “Osiguravanje usluge
osobne asistencije” tijekom 2023. godine

*»» Uklju€eno 30 korisnika usluge osobne asistencije, od kojih
je jedan korisnik preminuo

*** Uklju€eno 39 osobnih asistenata, od kojih 12 pripada
skupini teze zaposljivih osoba (zene starije od 45 godina)
¢ Pruzeno je 15.062,00 sata usluge osobne asistencije

*** Napisano je i dostavljeno 326 mjesecnih planova rada i
326 izvjesca o radu osobnih asistenata

*** Odrzana je edukacija za 4 KOA, 1 OAi 1 VOA o pruzanju
usluge osobne asistencije te edukacija za 19 osoba o
primjeni Zakona o osobnoj asistenciji (NN 71/23)




» Aktivnosti programa su pruzanje
podrske djeci, roditeljima i strucnjacima
u odgojno-obrazovnim institucijama s
naglaskom na osnazivanje mladih na
procese zaposljavanja i prilagodbe

Trogod iéﬂji radnog mjesta

pProgram ** Provodio se od 1. lipnja 2020. do 31.

“ E svibnja 2023. uz financijsku podrsku
POd rSkOm o Ministarstva rada, mirovinskoga

do mkluzue sustava, obitelji i socijalne politike

*» SDDH je organizirao edukacije u koje su
se ukljucili mladi koji djeluju u okviru
Foruma mladih SDDH.

©



Aktivnosti trogodisnjeg programa
“Podrskom do inkluzije” tijekom 2023.

Provedene online edukacije o misi¢noj distrofiji i postupanju s djecom i
roditeljima djece s miSicnom distrofijom za predstavnike i djelatnike
djecjih vrti¢a kao i za predstavnike i djelatnike osnovnih i srednjih skola
|zradena brosura “Primjeri dobre prakse - zaposlene osobe s misiécnom
distrofijom” i provedena edukacija o zaposljavanju osoba s MD
Provedena edukacija o dobivanju Oznake kvalitete kao uvjetu prijave na
volonterske projekte.

Odrzana edukacija "Mladi zagovaraci za mlade s misic(nom
distrofijom" koju su provele mlade osobe s MD (¢lanice i ¢lanovi Foruma
mladih SDDH)

Odrzana “Konferencija regionalnih saveza osoba s MD” uz sudjelovanje
predstavnika Drustva distrofikov Slovenije, Saveza distroficara Srbije,
Saveza distroficara Federacije BiH, Udruzenja distroficara Juznobackog
okruga i Udruzenja distrofi¢ara Buzim




“Podrskom do inkluzije”
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* Provedba uz financijsku podrsku
Ministarstva rada, mirovinskoga
sustava, obitelji i socijalne politike
zapocela 1. lipnja 2023. te traje do 31.
svibnja 2026.

Trogodisnji “* Provodi se u partnerstvu s Centrom za
rehabilitaciju Zagreb i Drustvom

Program distrofi¢ara Zagreb

“SDDH centar

pod NCH «+ Ciljana skupina su djeca, mladii odrasle

osobe s MD, ali i roditelji i obitelj koji ¢e
biti ukljuceni u aktivnosti sa ciljem
unapredenja kvalitete njihova zivljenja,
pruzanja podrske i pruzanja inovativnih
socijalnih usluga u zajednici te podizanja
razine svijesti drustva o MD

(4)



“SDDH centar podrske”




Kamp
Foruma
mladih

SDDH =3

¢ U razdoblju od 16. do 23. srpnja 2023.
odrzan je trinaesti po redu edukacijsko-
rehabilitacijski Kamp Foruma mladih
SDDH -3

¢ Sudjelovalo preko 40 osoba (osoba s
MD i njihovih pratniji)

** Projekt je financiran od strane Zaklade
,Hrvatska za djecu”




Kamp Foruma mladih SDDH — 3

¢ Tijekom sedam dana Kampa preko 40 sudionika unaprijedilo znanja u razlicitim
podrucjima znacajnima za mlade s invaliditetom i mlade osobe opcenito

** Provedena je fizioterapijska procjena stanja sudionika na temelju koje im je
preporucen plan terapije te su potaknuti na redovno provodenje iste

** Naglasak je, uz rehabilitacijsko plivanje kao aktivnost posebno znacajnu za
zdravlje osoba s misicnom distrofijom, bio na izlaganjima koje su mladi s misicnom
distrofijom odrzavali za druge sudionike

*»*Sudionici su osnazeni tijekom ciljanih edukacija, neformalnih aktivnosti, razgovora
i druzenja

**Na Youtube kanalu SDDH dostupan je video prikaz Kampa

*»Uz Kamp provedene fokus grupa prije i nakon odrZzavanja Kampa radi pripreme |
pradenja osnazivanja


https://www.youtube.com/watch?v=TSvm7fR9Dm8

— 3

Kamp Foruma mladih SDDH




Nasilju NE —
toleranciji DA

@

/7

** Projekt financiran od strane Grada Zagreba
— provodi se u partnerstvu s Obrtnickom
Skolom za osobne usluge Zagreb

+* Razdoblje provedbe Projekta je od 1.
svibnja 2023. do 15. ozujka 2024. godine, a
projektnim aktivnostima su tijekom 2023.
godine unaprijedena znanja ucenika u Sest
osnovnih i srednjih skola u Zagrebu

** Ucenike se educiralo kroz radionice
podijeljene u tri modula pod nazivima
“Upoznajmo se s pravima”, “Razlicito je
cool” i “Ne nasilju”

/

+* Edukacijama je tijekom godine izravno
obuhvadeno 132 ucenika, a tijekom njih
dijeljene su im ruzicaste majice i baloni s
natpisom ,,Stop vrsnjackom nasilju® ¢ime ih
se potice da 28. veljace 2024. obiljeze
Nacionalni dan borbe protiv vrSnjackog
nasilja — Dan ruzicastih majica



wNasilju NE - toleranciji DA™




¢ Projekt financiran od strane Grada Zagreba
- proveden u partnerstvu s Drustvom
distrofiCara Zagreb

++ Cilj projekta bio je unaprijediti mentalno
zdravlje osoba s MD u Gradu Zagrebu
djelovanjem na zivotne navike osoba s MD i
rizicne Cimbenike mentalnog zdravlja.

¢ Ciljana skupina Projekta dovrsiti

- - *** Provedba projekta od 1. svibnja do 31.
Hit IS blt prosinca 2023.

mentalno fit :

L)

» otvorena telefonska linija “Mijenjamo boje
- MD linija podrske” u cilju zastite
mentalnog zdravlja s obzirom na specificnost
telefonske podrske pri kojoj mnoge osobe
Cesto laksSe govore o svojim strahovima,
osjecajima i drugim pitanjima mentalnog

zdravlja koja djeluje | po zavrSetku Projekta
@ (+385 99 21 92 754).




i romen | J Wy ‘ ¥ ABECEDA
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Digitalni
prozor u
svijet MD

** Erasmus + projekt u okviru Klju¢ne
aktivnosti 2.: Partnerstva za suradnju —
Mala partnerstva u podrucju Mladi

*** Op¢icilj Projekta bio je izgraditi
kapacitete organizacija ukljucenih u
Projekt kroz unapredenje znanja i
vjestina Youth Workera SDDH i Drustvu
distrofikov Slovenije (DDS) za rad s
mladima s MD

¢ Ciljana skupina Projekta bile su osobe
koje rade s mladima s misicnom
distrofijom — Youth Workeri, zaposleni u
SDDH i partnerskoj organizaciji DDS

¢ Projekt je provoden od 1. studenoga
2021. do 30. travnja 2023.



Digitalni prozor u svijet MD

Provedene aktivnosti u 2023. godini:

/7

** Provedena kampanja “Asistivnu tehnologiju koristi — svoje potencijale iskoristi”
o vaznosti primjene asistivne tehnologije u svrhu uklju¢enosti mladih s MD u
drustvo

/7

** lzraden digitalni letak “Asistivhu tehnologiju koristi — svoje potencijale
iskoristi”

/

** Sudionici Projekta u okviru SOIH - Foruma virtualnog ucenja sudjelovali na
edukacijama o asistivnij tehnologiji

/

** Ani Zovi¢, ¢lanica Foruma mladih SDDH, napisala kolumnu “Hobiji i talenti
osoba s invalidtetom” inspirirana ranije odrzanim Talent Showom u okviru
Projekta, Nastija Fijoli¢ i Tilen Ribnikar (Drustvo distrofikov Slovenije) snimili
podcast u kojem govore o mladima, njihovom angazmanu u drustvu i
prilikama. Stjepan Matijasevi¢ (SDDH) je uz koristenje digitalnih alata izradio
grafiku s temom ,, Talent show SDDH 2022.“



Digitalni prozor u svijet MD

Provedene aktivnosti u 2023. godini:

/7

** lzdan “Prirucnik za rad s mladima s misi¢cnom distrofijom” na hrvatskom i
slovenskom jeziku

/

+* Odrzan zavrsni transnacionalni susret Youth Workera i mladih s MD iz
Slovenije i Hrvatske i ZavrSna konferencija Projekta

< Sest Youth Workera SDDH i $est Youth workera DDS dobilo Youthpass
certifikate za rad s mladima te ukupno 20 mladih s MD i NMB iz Hrvatske i
Slovenije mladih s MD dobilo Youthpass certifikate za sudjelovanje u
aktivnostima projekta

/

** Laura Bilandzi¢ i Bruna Basi¢, studentice Edukacijsko-rehabilitacijskog
fakulteta Sveucilista u Zagrebu, dobitnice su Rektorove nagrade za rad
"Asistivna tehnologija i kvaliteta Zivota mladih s misicnom distrofijom" iz
podrucja drustvenih znanosti, za kojega su istrazivanje provele u okviru
Projekta s mladim ¢lanovima Foruma mladih SDDH



https://erasmus.sddh.hr/userfiles/files/Basic-Bilandzic-AT_i_kvaliteta_zivota_mladih_s_MD.pdf

Digitalni prozor u svijet MD

o
/ :8 Saver druitava distrofitara Hrvatske - SDDM

B e S

© Ctvry brawms * propettc

Q Digitalni prozor u svijet MD .

SrOvON
mPoru

Asistivnu tehnologiju koristi -
svoje potencijale iskoristi

LACKTICTIS KOUCH PDOKITTLMIE sy

navedenim resursima




*» ESF projekt kojeg je provela Zajednica
saveza osoba s invaliditetom Hrvatske — SOIH,
u kojem je SDDH imao ulogu partnera kao
jedan od 12 nacionalnih saveza uz

Platforma Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet

50+ ** projekt provoden od 28. listopada 2020. do
27. listopada 2023. godine

+* tijekom 2023. SDDH sudjelovao na radnim
sastancima partnera te koordinacijskim
sastancima s istrazivackim timom Edukaciijsko-
rehabilitacijskog fakulteta

+»» SDDH djelovao u izradi smjernica javnih
politika i organizirao lzvanrednu sjednicu
Skupstine SDDH Hrvatske o temi ,,Debata o
smjernicama za unaprjedenje politika
invaliditeta”




Prijelazno,
pripremno
razdoblje za
ukljuCivanje u
sustavne
podrske

Nacionalne
zaklade

+* Dobivena sredstva za ateste potrebne za RjeSenja o
ispunjavanju mjerila za pruzanje usluge osobne
asistencije

** Prostorno i tehnicki opremljeni prostori SDDH
ugradnjom klima uredaja, nabavkom dva stolna
racunala, kompleta za snimanje audio i video materijala

¢ lzradene Cetiri edicije u svrhu unapredenja rada SDDH i
udruga ¢lanica SDDH s prikazom rada SDDH i udruga
Clanica Siroj drustvenoj zajednici

»  Strucni tim sudjelovao na izobrazbama NZRCD,
radionicama o strateskom planiranju i izradi temeljnih
dokumenata organizacije, koristenju Office Excel i
Microsoft 365 programa te za 67 osoba iz udruga
¢lanica SDDH osiguran tecaj asertivhe komunikacije

R/

+* Proveden Capacity Building za udruge clanice u
suradnji s HSUCDP

+* Kroz terenske posjete, edukacije i sastanke SDDH
pruzio podrsku Sest udrugama ¢lanica



Prijelazno, pripremno razdoblje za
ukljuCivanje u sustavne podrske

/7

** Dobivena sredstva za ateste potrebne za RjeSenja o ispunjavanju mjerila za
pruzanje usluge osobne asistencije

/7

** Prostorno i tehnicki opremljeni prostori SDDH ugradnjom klima uredaja,
nabavkom dva stolna racunala, kompleta za snimanje audio i video materijala

/7

** lzradene Cetiri edicije u svrhu unapredenja rada SDDH i udruga ¢lanica SDDH
s prikazom rada SDDH i udruga ¢lanica Siroj drustvenoj zajednici

/

+«* Strucni tim sudjelovao na izobrazbama NZRCD, radionicama o strateSkom
planiranju i izradi temeljnih dokumenata organizacije, koristenju Office Excel i
Microsoft 365 programa te za 67 osoba iz udruga ¢lanica SDDH osiguran tecaj
asertivne komunikacije

** Proveden Capacity Building za udruge ¢lanice u suradnji s HSUCDP

/

+* Kroz terenske posjete, edukacije i sastanke SDDH pruzio podrsku Sest
udrugama clanica



Prijelazno, pripremno razdoblje za
ukljucCivanje u sustavne podrske







Kampanje SDDH tijekom 2023.

Kampanja ,Svjetski
dan svjesnosti o Kampanja

Duchenne misSi¢noj

distrofiji (DMD)”

Kampanja Kolovoz - mjesec

,Biljka za MD” svjesnosti o SMA ,Za pokret...”







Kampanja ,Biljka za MD”

Kampanja je provedena
povodom obiljezavanja
21. svibnja - Nacionalnog
dana osoba oboljelih od
neuromuskularnih bolesti

Provela se u partnerstvu s
Djecjim vrticem Lojtrica
u svrhu senzibiliziranja
javnosti za pitanja
osoba s MD

Prodajna izlozba cvijeca Cilj Kampanje bio je

provela se u svih osam prikupljanje sredstava za
objekata nabavku komunikatora za
DV Lojtrica mladi¢a s DMD




Kampanja
,Biljka za
MD”

Tijekom Kampanje prikupljeno 1.915,96 €
kojima je nabavljen tablet za komunikator za
mladi¢a s DMD

Nastavljeno je partnerstvo s DV Lojtrica i
svim podrucnim objektima Vrtica (Lojtrica,

Micevec, Stara skola, Gradici, Lomnica 1i 2,
Selnica Scitarjevska i Lukavec)

Biljke za Kampanju donirali Vrtni centri
Flora, Gorica, Sestine i IRIS MBM-u, OPG
Dosli¢ i OPG Mesarié




Kampanja
LSvjetski dan
svjesnosti o
Duchenne
mMIiSicnoj
distrofiji
(DMD)”

SDDH se ukljucio u globalnu Kampanju koju
provodi World Duchenne Organization.

Osvjetljavanjem znamenitosti u Kampanju se
ukljucila 23 grada u RH

Tema Svjetskog dana 2023. bila je “RusSenje
barijera” (u pristupu skrbi, pristupacnosti,
zagovaranju, angazmanu zajednice, mogucnosti
zaposljavanja, inkluzivnom obrazovaniju...)

Na web | FB stranicama SDDH objavljivao
materijale s vaznim Cinjenicama o DMD, s
ciljlem unapredenja znanja, podizanja svijesti
| drustvene inkluzije




SVJETSKI DAN
SVJESNOSTI O
DUCHENNE MISICNOJ
DISTROFIJI

7- RUJNA 2023.
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Kampanja ,,Svjetski dan
svjesnosti o DMD

U aktivnosti su se i
ove godine
ukljucile udruge
Clanice koje su
dogadanjima u
udruzi i u lokalnoj
sredini doprinijele
senzibiliziranosti
lokalne zajednice i
vidljivost osoba s
DMD
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Kampanja
,Za pokret...”

Tradicionalna Kampanja koju je SDDH proveo
vec¢ 15. godinu za redom u suradnji s
udrugama clanicama 22. rujna u okviru
Europskog tjedna mobilnosti

SDDH uputio apel gradonacelnicima i
Zupanima da zajedno s udrugama osoba s
invaliditetom u svojoj lokalnoj zajednici nadu
riesenje i predloze ga Vladi RH kako bi sustav
prijevoza bio u skladu s potrebama gradana

Udruge su u lokalnim sredinama organizirale
dodatna dogadanja

Nastavljena promocija inicijative ,,Mobilnost
svima na podrucju cijele Republike Hrvatske“
koju je SOIH pokrenuo 5. svibnja povodom

obiljezavanja Europskog dana neovisnog
Zivljenja
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Kolovoz - Mjesec svjesnosti o spinalnoj

o \/ o

misicnoj atrofiji (SMA)



Kolovoz - Mjesec svjesnosti o SMA

¢ SDDH je obiljezio kolovoz -mjesec { g
svjesnosti o SMA snimanjem, L%
prikaZiva njem | prOmOCijom Iskustva lije¢enja osoba sa SMA i
dokumentarnog filma “Iskustva N g  wouh nardly -
lijiecenja osoba sa SMA — Pupoljci
novih nada” -/

¢ U suradniji s Roche Hrvatska
promoviran strip ,,Pustolovine
SaMostAlne Ade”



https://www.youtube.com/watch?v=0oLcm80CZJE
https://www.roche.hr/rjesenja/terapijska-podrucja/neuroznanost/rijetke-bolesti/pustolovine-samostalne-ade

Suradnja s organizacijama osoba s
MD iNMB

@ Sa ¢lanicama:

@ Kontinuirana komunikacija i pruzanje informacija ¢lanicama SDDH,
savjetovanja i edukacije, sudjelovanje na aktivhostima i obiljezavanjama
vaznih datuma

® Medunarodna suradnja:

@ Suradnja sa savezima osoba s MD i NMB iz zemalja regije — Slovenija,
Srbija i Bosna i Hercegovina
@ Suradnja European Alliance of Neuromuscular Disorders, International

Alliance of ALS/NMD Associations i World Duchenne Organization



E.

Filmovi SDDH (dostupnina YT kanalu SDDH)

+¢* Iskustva lijecenja osoba sa SMA — Pupoljci novih nada

Iskustva lije¢enja osoba sa SMA i



https://www.youtube.com/watch?v=0oLcm80CZJE

Filmovi SDDH (dostupnina YT kanalu SDDH)

“*Kamp Foruma mladih “+Kako je tehnologija Mate
SDDH 2023. Rimca dala Rollyju slobodu

KAMP FORUMA MLADIH SDDH -3



https://www.youtube.com/watch?v=TSvm7fR9Dm8
https://www.youtube.com/watch?v=sip1GfrcR_8&t=3s

Filmovi SDDH u suradnji s 8. centrom

/Nada nja (dostupnina YT kanalu SDDH)

“*Inkluzija u sustavu odgojai < Kako je tehnologija Mate
obrazovanja Rimca dala Rollyju slobodu

koje cijeni | podrZzava ljudska prava osoba s invaliditetom

pruzajudi svima jednake mogucnost



https://www.youtube.com/watch?v=s5yu0nl_eTQ
https://www.youtube.com/watch?v=sip1GfrcR_8&t=3s

Posebni uspjesi SDDH u 2023.

** Jos jedna uspjesno provedena aktivnost s DV Lojtrica i
DV Iskrica

» Provedba edukacija u vrti¢ima, osnovnim | srednjim
Skolama o MD i NMB, kao i o toleranciji

+* Uspostava telefonske linije “Mijenjamo boje - MD
linija podrske” u cilju zasStite mentalnog zdravlja
(+38599 21 92 754).

+* JoS jedna uspjesno provedena aktivnost s Udrugom
gradova uz ukljucivanje 23 hrvatska grada u
osvjetljavanje poznatih znamenitosti, gradevina i
spomenika te stvaranje vala crvenog svjetla “Svjetlo
za Duchenne”

** Provedba zajednicke konferencije sa Centrima znanja



Posebni uspjesi SDDH u 2023.

**Pisanje i izdavanje Priruc¢nika za rad s mladima s
miSicnom distrofijom u suradnji s Drustvom
distrofikov Slovenije

** lznimno uspjesan nastavak suradnje s prof. dr.
sc. Ervinom Bili¢ i Referalnim centrom za
neuromuskularne bolesti i klinicku
elektromioneurografiju

Za Snaznije Misice zivimo

Aktivno

¢ Profiliranje kontinuiranih edukacijskih modula
(The SMA Exchange Forum)

**»Nastavak suradnje s HZJZ i provedba edukacija
o0 osobama s MD

+* Nastavak uspjesSne suradnje s Uredom
pravobranitelja za osobe s invaliditetom



https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/digitalni_prirucnik_za_rad_s_mladima_s_misicnom_distrofijom.pdf

Posebni uspjesi SDDH u 2023.

**Prelazak u sustav nacionalnog financiranja u
okviru Prijelaznog , pripremnog razdoblja
NZRCD koji SDDH omogucuje snaznije
djelovanje prema udrugama c¢lanicama

+** Izrada filma "Iskustva lijecenja osoba sa SMA
- Pupoljci novih nada"

¢ Promocija Saveza i aktivnosti 8. Centra
znanja kroz izradu filmova i promotivnih videa

¢ Jace ukljucivanje mladih s MD kao aktivnih
zagovaraca i provoditelja edukacija

**Unapredenje suradnje sa savezima osoba s
MD i NMB iz regije




SDDH u medijima

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

*** Neki od medija koji su predstavili aktivhosti SDDH:

/

** HRT1 (Dobro jutro, Hrvatska; Regionalni dnevnik)
* InPortal

Z1 TV (Istismo)

JABUKA TV (Svakodnevnica)
HR2 (Sesto ¢ulo)

Radio Student (Hodalica)
Radio 92FM

MojZagreb

KronikeVG

Index.hr
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Web i stranice drustvenih mreza :58
SDDH 2023. u brojkama

90 objava u medijima o radu SDDH

160 objava na web stranici SDDH

332 objave na drustvenim mrezama SDDH
814 pratitelja na drustvenim mrezamaSDDH
87 138 posjeta web stranici SDDH

Web stranica SDDH (www.sddh.hr) se redovito azurira novim sadrzajem,
informacijama, naputcima i drugim informacijama vezanim za osobe s
misi¢énom distrofijom i srodnim neuromuskularnim bolestima. Sadrzaj je
takoder koristan i osobama s drugim vrstama invaliditeta, drugim savezima,
zainteresiranim institucijama, organizacijama i zainteresiranim pojedincima.
Uz web stranicu, SDDH sadrzaje objavljuje na FaceBook i YouTube stranicama.




Publikacije SDDH u 2023.

*» SDDH@Dbilteni
* lzdaju se na mjesecnoj bazi (12 izdanja tijekom 2023.), sadrze
aktualnostiiz podrucja MD i NMB

** Leci i brosure izdane u okviru projektnih i programskih aktivnosti:

* Digitalni letak o asistivhoj tehnologiji

*  Primjeri dobre prakse - zaposlene osobe s misicnom distrofijom

* |skustva mladih Peer Counselora

 Letak "Hit je bit' mentalno fit”

e  Brosura o SDDH

e Zazelenimo urede

*  Preporuke udrugama

«  Udruge ¢lanice SDDH » Publikacije su dostupne u Bazi
znanja na web stranici SDDH

* Hitje bit' mentalno fit

 Letak « SDDH centar podrske »



https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/digitalni_letak_o_asistivnoj_tehnologiji_000.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/primjeri_dobre_prakse-zaposlene_osobe_s_md.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/iskustva_mladih_pc_compressed.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/letak_hit_je_bit_mentalno_fit.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/brosura_o_sddh_001.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/zazelenimo_urede_compressed.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/preporuke_udrugama_001.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/udruge_clanice_sddh_000.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/hit_je_bit_mentalno_fti_baza_znanja_000.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/letak_trogodianji_1_000.pdf

Publikacije SDDH u 2023.

** Leci i brosure izdane u suradnji s drugim organizacijama:

* Model odrzivosti i otpornosti neprofitnih organizacija osoba s
invaliditetom

 Konsolidirani izvjestaj Analize utjecaja financiranja iz EU fondova

* Prirucnik za rad s mladima s misSiénom distrofijom (na hrvatskom i
slovenskom jeziku)

e 8. centar znanja - Analiza Nacionalne razvojne strategije Republike
Hrvatske do 2030. godine s prijedlozima unapredenja

» Publikacije su dostupne u Bazi znanja na web
stranici SDDH


https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/model_odrzivosti_i_otpornost_neprofitnih_organizacija_kolovoz_2023.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/konsolidirani_izvjestaj_analiza_utjecaja_financiranja_iz_eu_fondova.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/digitalni_prirucnik_za_rad_s_mladima_s_misicnom_distrofijom.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/8_cz-analiza_nacionalne_razvojne_strategije_rh_do_2030_s_prijedlozima_unapredenja.pdf

Publikacije SDDH u 2023.

o et kel PRIMJERI DOBRE
. mre'!’:alnoga advavil’:::z‘:as PRAKSE - ‘
ISKUSTVA MLADIH '"mdz':"mfm ZAPOSLENE OSOBE S
PEER COUNSELORA 2 i MISICNOM ~
Zasvapitanja DISTROFIJO w
mentalnog zdravija: : -’

dezurnitelefon L .

: +385 892192754 .. a8 \...?..
svaki utorak
A od 11 do 13sati
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Ly 2020
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Publikacije SDDH u 2023.

KONSO

1zZV]

Priruénik
ANALIZE UTIECAIA
X ZA RAD S MLADIMA FINANCIRANIA IZ EU FONDOVA
s misicnom distrafijom
N na stanje razvoss orgueizactie
asoba 4 (nvaliditetom u RH

MODEL ODRZIVOSTI |
OTPORNGSTI NEPROFITNIH
ORGANIZACIA OSOBA S
INVALIDITETOM

Tt Mt 21 e




k.

Financijsko izvjesce

PRIHODI UKUPNO 359.578,93 €

RASHODI UKUPNO 351.298,42 €




