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Misija i vizija

[ )

MISIJA SDDH je pruzanje potpore osobama s miSicnom distrofijom i

neuromuskularnim bolestima svih dobnih skupina putem razvijanja

socijalnih usluga usmjerenih prevenciji progresije bolesti, inkluzivhom

obrazovanju, zaposljavanju te ukljucivanju u sve tokove zivljenja na
\__podrudju Republike Hrvatske.

VIZIJA SDDH je drustvo u kojem ¢e osobe s misSicnom distrofijom i
neuromuskularnim bolestima zivjeti samostalnoi biti ravhopravne s
osobama bez invaliditeta.




Vrijednosti djelovanja SDDH

Dostojanstvoi
individualna
autonomija, ukljucujuci
slobodu izborai
neovisnost osoba

Nediskriminacijai Sudjelovanjei
nenasilje ukljucenost u drustvo

Jednakostizmedu

Jednake mogucénosti Pristupacnost . N,
muskarcai zene

Postivanje i zasStita
ljudskih prava i
uvazavanjerazlicitosti

Meduovisnost i
nedjeljivost svih
ljudskih prava

Partnerstvoi

Profesionalnosti
etichostu radu

medusektorska
suradnja




Mreza SDDH - 27 udruga clanica

BJELOVAR, Udruga tjelesnih invalida KASTEL NOVI, Udruga tjelesnih invalida
Bjelovar Kastela
CAKOVEC, Drustvo osoba s tjelesnim KOPRIVNICA, Udruga invalida Koprivnicko-

invaliditetom Medimurske Zupanije krizevacke zupanije

DARUVAR, Udruga osoba s GORNIJE JESENJE, Udruga distrofi¢ara Krapina
invaliditetom Daruvar

KRIZEVCI, Udruga osoba s invaliditetom KriZevci

DARUVAR, Udruga distrofi¢ara, oboljelih

od cerebralne i djeje paralize i ostalih KUTINA, Udruga osoba s invaliditetom Kutina

neuromuskularnih oboljenja Daruvar OSUEK, Udruga distrofi¢ara grada Osijeka
DPURDEVAC, Gradsko drustvo osoba POZEGA, Udruga osoba s invaliditetom grada
s invaliditetom DPurdevac Pozege i Zupanije PozeSko-slavonske
KARLOVAC, Udruga osoba s invaliditetom PULA, Drustvo distroficara Istre

Karlovacke Zupanije




Mreza SDDH - 27 udruga clanica

RIUEKA, Udruga osoba s misiénom distrofijom

_ . . SPLIT, Udruga osoba s invaliditetom Split
Primorsko-goranske zupanije

SAMOBOR, Udruga osoba s invaliditetom TROGIR, Udruga tjelesnih invalida TOMS

Sinergija Samobor VARAZDIN, Drustvo distrofi¢ara, invalida

cerebralne i djecje paralize i ostalih tjelesnih
invalida grada Varazdina

SISAK, Udruga osoba s invaliditetom distrofije,
cerebralne i djecje paralize i osoba s ostalim
tjelesnim invaliditetom grada Siska

VIROVITICA,
Udruga osoba s invaliditetom Virovitica

SLATINA, Udruga osoba s invaliditetom Slatina

— VIROVITICA, Udruga distrofi¢ara Virovitica —
SLAVONSKI BROD, Udruga osoba s invaliditetom  jpy|R

Slavonski Brod , Loco-moto”

ZADAR, Udruga tjelesnih invalida Zadarske
SINJ, Udruga tjelesnih invalida Sinj - UTIS Zupanije

ZAGREB, Drustvo distroficara Zagreb




Clanstvo SDDH

e European Allinace of

Neuromuscular Disorders
M eau na rOd na Associations - EAMDA

Fazinag e International Alliance of
ALS/MND Associations

Naciona | na e Zajednica saveza osoba s

invaliditetom Hrvatske -

razina SOIH




Struktura SDDH
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‘ Tomislav Goll,
‘ dopredsjednik
‘ Gordana Jurcevic,
dopredsjednica
‘ Mirjana JanZek, ¢lanica predsjednistva
Marica Miric¢ ‘ Viktor Jozi¢, ¢lan predsjednistva

predeednica “ Stefo Odobasi¢, €lan predsjednistva

Robert Raste, ¢lan predsjednistva
‘ . Goran Razum, ¢lan predsjednistva
Davorka Vranjes, ¢lanica predsjednistva

‘ Luka Zaharija, ¢lan predsjednistva
" Diana Zelenka, ¢lanica predsjednistva




SANJA RIMAC

Socijalna radnica,
IzvrSna direktorica

NADZORNI ODBOR

KATARINA
KNEZIC

DRAGICA
NEMCIC

MIRJANA
PAHOKI

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

BLAZENKA
KOBILAR

Poslovna tajnica ‘




Sjednice tijekom 2024.

» Sjednice Predsjednistva
- 30. travnja
- 25. listopada

- 10. studenoga
» Sjednica Nadzornog odbora
- 30. listopada

» Sjednice Skupstine
- 10. studenoga (Redovna)



Skupstina SDD

*Redovna skupstina
e odrzana 10. studenoga 2024. u Zagrebu
* prisutan 21 zastupnik
*usvojen Operativnii financijski plan SDDH za 2025.
godinu




Aktualni projekti
| programi 2024.




Aktualni
orojekti |

programi
2024,

Nacionalna sustavna podrska

Osiguravanje usluge osobne
asistencije

SDDH centar podrske — prva i druga
godina provedbe

Kamp Foruma mladih SDDH — 4

Nasilju NE — toleranciji DA

Nasilju NE — toleranciji DA — 2

Hit je bit” mentalno fit — 2
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Kamp Foruma mladih SDDH -5




Nacionalnha

sustavna
podrska

D

** Po zavrSetku prijelaznog, pripremnog razdoblja u koje je

SDDH bio ukljucen tijekom druge polovice 2023. godine
SDDH za ukljuéio u Nacionalnu sustavnu podrsku
Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva

“* Provedeno pet radionica za udruge ¢lanice uz razvijenu
suracIJ!nJu s Hrvatskim savezom udruga cerebralne i djecje
paralize

*» Kroz radionice, terenske posjete, edukacije, podrske u
prijavama projekata i programa, pomo¢ u organizaciji
dogadanja, izradu clanaka i edukativnih materijala te
konzultativne sastanke, telefonske i e-informacije SDDH
pruzio podrsku 27 udruga ¢lanica SDDH

“*Predstavnici SDDH sudjelovali na ciljanim izobrazbama
radi unapredenja kapaciteta

“* Izraden Metodoloski prirucnik za evaluaciju zadovoljstva
korisnika, rada upravnog tijela i djelovanja udruge

<* Provedena _analiza _zadovoljstva udruga clanica
kvalitetom pruzene podrske

% Organiziran  18. hrvatski ~ skup  osoba s
neuromuskularnim bolestima



Radionice za udruge clanice

*» U suradnji s Hrvatskim savezom udruga cerebralne i djecje paralize odrZane tri regionalne
radionice uzivo (u Varazdinu, Slatini i Trogiru) i dvije online za udruge ¢lanice oba saveza

** Regionalne radionice uzivo odrzane na teme “Vertikalna i horizontalna povezanost udruga®,
,Organiziranost udruga i postojece stanje”, ,,0dgovornost u djelovanju prema clanstvu i
zajednici, ,,Djelovanje udruga u novim okolnostima kao pruZatelja usluga*“, “Evaluacija rada

7 n

upravnog tijela i rada udruge®, ,,Suradnja s lokalnom zajednicom u cilju provodenja Konvencije

) n

UN o pravima osoba s invaliditetom*®, ,Prikaz rezultata istrazivanja saveza”, ,,Aktualni kalendar

/i

natjecaja”, “Djelovanje udruga u novim okolnostima kao pruzatelja usluga” te ,,Osvrt na nove

U

propise i projekte” uz provedbu upitnika o postojecem stanju udruga Clanica

*“* Online radionice provedene za predstavnike svih udruga oba saveza na teme "Smjernice za

uspjesno upravljanje neprofitnom organizacijomi ,Zasto zagovarati?“



Pruzanje podrske udrugama
clanicama



Odrzan 11. studenoga u Zagrebu, u Hotelu Diplomat

Okupio ukupno 67 sudionika

Predstavljene teme , Kako se ponasati u kriznim
situacijama i Sto mora sadrZavati ruksak u slucaju

18 h rvats kl kriza“, ,Znacaj i utjecaj grupa podrske”,

sku D 0SO ba s ,Psihoterapija pokretom i plesom*, , Terapijsko
hranjenje kod osoba s misicnom distrofijom®,

Nneuro- ,Utjecaj pasa pomagaca na kvalitetu Zivota osoba

muskularnim s MD i NMB*, i ,,Jesmo li mentalno fit ?

bolestima

Proveden anonimni upitnik u svrhu preispitivanja
mentalnog zdravlja osoba s MD i NMB

Predstavljena Biogen SMA — Aplikacija za vjezbanje

Sudjelovala i Maja Musta¢, Voditeljica Odjela za
pripremu i ugovaranje programa EU




18. HRVATSKI SKUP OSOBA S NEUROMUSKULARNIM BOLESTIMA
Zagreb, 11. studenoga 2024.

18. hrvatski skup osoba
s heuromuskularnim bolestima



Teme 18. hrvatskog skupa osoba s
neuromuskularnim bolestima

“*Natasa Trost iz tvrtke Biogen Pharma predstavila mobilnu aplikaciju za
vjezbanje namijenjenu osobama sa SMA. Aplikacija je besplatna i dostupna na
hrvatskom jeziku

**Maja Mustac iz Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva govorila je o
izazovima s kojima su se udruge osoba s invaliditetom suocavaju posljednjih godina,
kao i o postignu¢ima u pruzanju podrSke osobama s invaliditetom

“*Marica Miri¢, predsjednica SDDH, odrzala izlaganje na temu ,Kako se ponasati u
kriznim situacijama i Sto mora sadrzavati ruksak u slucaju kriza“ pri cemu je objasnila
strategije za suocCavanje s razli¢itim vrstama kriznih situacija, ukljuCujuéi prirodne
katastrofe, iznenadne nesrece i hitne evakuacije.



https://www.sddh.hr/savez-drustava-distroficara-hrvatske-aktualnosti-pregled/biogen-sma-aplikacija-za-vjezbanje

Teme 18. hrvatskog skupa osoba s "
neuromuskularnim bolestima

“*Vanda Kos Jerkovic¢ iz Centra za rehabilitaciju Zagreb predstavila grupe podrske,
njihov znacaj i utjecaj na osobe koje u njima sudjeluju, te kroz izlaganje predstavila i
temu psihoterapije pokretom i plesom

** Matea Videk, radna terapeutkinjaiz KBC-a Split i Udruge Spektar, odrzala
predavanje pod nazivom ,Terapijsko hranjenje kod osoba s miSiécnom distrofijom*“

“*Mira Kataleni¢ i Lana Glavan iz Hrvatske udruge za Skolovanje pasa vodica i
mobilitet predstavile su utjecaj pasa pomagaca na kvalitetu Zivota osoba s MD i

NMB

*»Dragana Budimir, psihologinja SDDH, odrzala radionicu pod nazivom ,Jesmo li
mentalno fit?“ uz provedbu anonimnog upitnika kroz koji su sudionici preispitali
vlastito mentalno zdravlje, a Ciji rezultati daju uvid u emocionalnu otpornost,
vjestine suoCavanja sa stresom i kvalitetu podrske te koji aspekti mentalnog zdravlja

zahtijevaju vise paznje




Medicinsko savjetovaliste SDDH

Voditeljica mr. sc. Davorka Vranjes, neurologinja

Teme Medicinskih savjetovalista tijekom 2024. godine:
"Lijekovi i njihovo toksi¢no djelovanje” (31. sije€nja)
“Misiéna distrofija i glavobolje” (28. veljace)

“Secerna bolest” (27. ozujka)

“Miotonije” (24. travnja)

“Post-COVID sindrom” (22. svibnja)
“Neuromuskularne bolesti i trudnoc¢a” (26. lipnja)
“Bol u ledima” (23. rujna)

“Genetsko savjetovanje i dijagnostika” (23. listopada)
“Zasto starimo?“ (27. studenoga)

“Upalne bolesti respiratornog sustava® (12. prosinca)

Postoji moguénost
individualnog savjetovanja
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Utrka RUN for MD



Utrka “RUN
for MD”

Utrka je odrzana uZzivo (19. svibnja) na SRC
Jarun te u virtualnom obliku (od 19. do 21.
svibnja) povodom obiljezavanja 21. svibnja
— Nacionalnog dana osoba s
neuromuskularnim bolestima

Utrku aktivnim sudjelovanjem podrzalo 375

(od ¢ega 162 uzivo na Jarunu) trkaca iz svih
krajeva RH, ali i drugih zemalja

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 |
NMB




Utrka “RUN for MD” \_/f

RUN for MD

= 8 % -8

(VIRTUALNO)- 19. - 21. SVIBNJA 2024,

5. ATLETSKA UTRKA RUN FOR MD (UZIVO)- 19, SVIBNJA 2024,




Obiljezavanje drugih vaznih datuma
za pokret osoba s MD i NMB

+» 28. veljace 2024. - Nacionalni dan borbe protiv vrSnjackog nasilja u suradnji s
osnovnim Skolama

» 8. oZzujka - Medunarodni dan Zena

» 2. lipnja — Europski dan svjesnosti o miasteniji gravis osvjetljavanjem
znamenotosti i spomenika u gradovima diljem RH

**Dani otvorenih vrata udruga— SDDH se ukljucio 7. lipnja organiziranim
druzenjem u suradnji sa Zajednicom saveza osoba s invaliditetom i Drustvom
distroficara Zagreb

*+21. lipnja — Medunarodni dan svjesnosti o ALS-u ukljucivanjem u
obiljezavanje 10 godina “Ledenog izazova” (“Ice Bucket Challenge”) na poziv
International Alliance of ALS/MND Associations

* Kolovoz - mjesec svjesnosti o SMA — objavljivanjem u medijima pet prica
osoba sa SMA u suradnji s agencijom “Pragma Komunikacije” tvrtkom Biogen
Pharma d.o.o. i Udrugom , Kolibri¢i“ te objavom na mreznim stranicama SDDH
prica Cetiri odrasle osobe iz razliCitih europskih drzava pod temom , Rusenje
prepreka za moju skrb i lije€enje” u suradnji s tvrtkom “Roche Hrvatska”



Druge aktivnosti u okviru ‘"55
Sustavne podrske

Tijekom 2024. godine odrzano je 27 timskih sastanaka SDDH

Udrugama ¢lanicama poslano je 96 obavijesti i informacije u obliku @-
SDDH

Izradeno je 12 biltena objavljenih u Bazi znanja SODDH

Provedeno je 10 Medicinskih savjetovalista

SDDH predstavio aktivnosti i djelovanje tijekom Dana otvorenih vrata
udruga — DOVU 2024. (7. lipnja)

Kontinuirano je pruzana podrska udrugama clanicama, 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 clanice i stru¢ni tim SDDH


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

Obiljezavanje 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...” ) apelom upuéenim Hrvatskom
zavodu za zdravstveno osiguranje za uvrstavanje na Listu ortopedskih i drugih
pomagala medicinskog kreveta i dizalice za transfere osoba s invaliditetom

++10. listopada — Svjetski dan mentalnog zdravlja obiljeZzen online predavanjem
pod nazivom "Mentalna higijena i mentalno zdravlje na radnom mjestu"

*+3. prosinca - Medunarodni dan osoba s invaliditetom (sudjelovanje na
tradicionalnom prijemu kod predsjednika RH za osobe s invaliditetom)

** 5. prosinca— Medunarodni dan volontera zahvalom volonterima

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



Osiguravanje |

pruzanje

usluge osobne

asistencije

(2

Tijekom godine usluga osigurana putem
projekta i pruzana prema Zakonu o osobnoj
asistenciji

S Ministarstvom rada, mirovinskog sustava,
obitelji i socijalne politike sklopljen Ugovor o
pruzanju usluge osobne asistencije od 1. sijecnja
2024. do 31. prosinca 2026. godine

SDDH upisan u Registar pravnih i fizickih
osoba koje obavljaju djelatnost socijalne skrbi u
2024. godini

Ukupno 24 korisnika usluge osobne
asistencije, od kojih je jedan korisnik tijekom
godine preminuo



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 distroficara Zagreb

“SDDH centar

podrske” 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

3



Aktivnosti trogodisnjeg programa “SDDH ~ *%
centar podrske” tijekom 2024.

Provedene aktivnosti usmjerene na pruzanje struc¢ne podrske, osnazivanje korisnika i
senzibilizaciju javnosti

Mobilni tim SDDH unaprijedio znanja i vjestine kroz stru¢nu podrsku i edukaciju koju je
proveo Centar za rehabilitaciju Zagreb

Mobilni tim SDDH pruzao je podrsku djeci i odraslim osobama s MD i NMB te njihovim
obiteljima i roditeljima

Odrzane Cetiri grupe podrske za osobe s MD i NMB (djeca i odrasli) te Cetiri grupe
podrske za roditelje

Mlade osobe s MD i NMB unaprijedile znanja, vjestine i kompetencije za neovisno
zZivljenje i zagovaranje prava dok voditeljica Foruma mladih SDDH sudjeluje na
edukaciji o seksualnosti osoba s invaliditetom, a steCena znanja primijenit ¢e u radu s
drugim mladimas MD i NMB

20.i 21. travnja odrzani Skup Foruma mladih SDDH i Seminar za roditelje

8. svibnja provedena online edukacija ,,Umjetna inteligencija”

Izradena i na web stranici TREAT-NMD Neuromuscular Network objavljena hrvatska
verzija broSure ,,Vodic kroz Medunarodne smjernice skrbi za osobe sa SMA”.




“SDDH centar podrske”

Generativna umjetna
inteligencija - ChatGPT




Kamp
Foruma
mladih
SDDH -4

*** U razdoblju od 14. do 21. srpnja 2024.
odrzan je Cetrnaesti po redu edukacijsko-
rehabilitacijski Kamp Foruma mladih
SDDH -3

» Sudjelovale 34 osobe (osobe s MD i
NMB te njihove pratnje)

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




Kamp Foruma mladih SDDH — 4

Tijekom sedam dana Kampa preko 30 sudionika unaprijedilo znanja u
razliCitim podrucjima znacajnima za mlade s MD i NMB i mlade osobe opcenito

Provedena je fizioterapijska procjena stanja sudionika na temelju koje je
mladima s MD i NMB preporucen plan terapije te su potaknuti na redovno
provodenje iste

Mladi s MD i NMB aktivno i samostalno odrzali izlaganja 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 odrzavanja Kampa radi
pripreme i pracenja osnazivanja


https://www.youtube.com/watch?v=4DUhCoFN-xQ
https://www.youtube.com/watch?v=TSvm7fR9Dm8
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Nasilju NE —
toleranciji DA

(5

“» 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 2024.
godine proveden nastavak edukacija ucenika
u pet osnovnih Skola (ukupno 11 tijekom
projekta) u Zagrebu

*» Edukacijama je tijekom godine izravno
obuhvaceno 132 ucenika

»» Uc€enici uz ruzi¢aste majice i balone s
natpisom ,,Stop vrsnjackom nasilju“ 28.
veljace 2024. obiljezili Nacionalni dan borbe
protiv vrSnjackog nasilja — Dan ruzicastih
majica




28. veljace 2024. - Nacionalni dan ®

borbe protiv vrsnjackog nasilja

“* Povodom obiljezavanja stru¢ni tim SDDH je proveo
edukacije_u OS Dragutina Tadijanovi¢a (2. B razred) i OS
Augusta Senoe - Podru¢na $kole Pongratevo (1. B i 1.E
razred)

N/

2 Edukacije provedene o Konvencijama o ljudskim pravima,
djecjim pravima i pravima osoba s invaliditetom pri cemu se
govorilo o razlicitosti, izazovima i mogucnostima djece s
teSkocama u razvoju, o vrsnjackom nasilju, njegovim
oblicima, razlikama izmedu vrsnjackog nasilja i sukoba te
metodama sprecCavanja nasilja

“*UcCenici 10 Skola obiljezili dan uz koristenje ruzicastih
majica i balona koje im je SDDH dodijelio



Nasilju NE — toleranciji DA




Nasilju NE —
toleranciji DA -

2

O

“* Projekt financiran od strane Grada Zagreba
— provodi se u partnerstvu s Osnovnom
Skolom Frana Galovica

»» Razdoblje provedbe Projekta je od 1. lipnja
2024. do 31. ozujka 2025. godine, a
projektnim aktivnostima su tijekom 2024.
godine unaprijedena znanja ucenika u osam
osnovnih 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
obuhvaéeno 330 ucenika Cetvrtih razreda, a
tijekom njih dijeljene su im ruzi¢aste majice i
baloni s natpisom ,Stop vrsnjackom nasilju®
cime ih se potice da 26. veljace 2025.
obiljeze Nacionalni dan borbe protiv
vrsnjackog nasilja — Dan ruzicastih majica




Nasilju NE — toleranciji DA - 2




Hit je bit’
mentalno fit

-2

@

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.

Provedba projekta od 1. lipnja do 31.
prosinca 2024.

U okviru projekta odrzano ciklus od Sest
radionica i predavanja pod nazivom
“Ocuvanje pozitivnog mentalnog zdravlja
osoba s MD” i edukativno-rekreativno
druzenje u prirodi pod nazivom "Nije mit -
uz smijeh smo fit"

lzdana brosura “Mijenjamo boje —
mijenjamo sebe” nastala na temelju
provedenih edukacija i radionica




it je bit’
mentalno
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Kampanje SDDH tijekom 2024.




Kampanje SDDH tijekom 2024.
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Kampanja je provedena
povodom obiljezavanja
21. svibnja - Nacionalnog
dana osoba oboljelih od
neuromuskularnih bolesti

Provela se u partnerstvu s
Djecjim vrticem Lojtrica i
Djecjim vrtiéem Zirek
u svrhu senzibiliziranja
javnosti o MD i NMB

Prodajna izlozba cvijeéa |

: : rovela se u
nabavljen elektromotorni P |

Prikupljana sredstva i

osam objekata DV Loijtrica

dodatak za invalidska i s 81 5ok

kolica za osobu s MD




Tijekom Kampanje prikupljeno 3.950,15€ kojima je
nabavljen elektromotorni dodatak za invalidska
kolica za osobu s MD

Nastavljeno je partnerstvo s DV Lojtrica i svim
podrucnim objektima Vrtica (Lojtrica, Micevec,
g Stara Skola, Gradici, Lomnica 1i 2, Selnica
Ka m Panja S¢itarjevska i Lukavec)
,Biljka za

I\/l DII

Razvijeno partnerstvo s DV Zirek i njegova oba
podrucna objekta u Velikoj Gorici

Biljke za Kampanju donirali OPG Mesari¢, OPG
Benjamin, OPG Anto Juri¢, OPG Ci¢ko i OPG Krizi¢ te
Vrtni centri “Iris MBM”, “Gorica”, “Vrt — Agroflora” i
“Vrtlarija Pecina”




Kampanja ,,Biljka za MD”



Kampanja
obiljezavanja
2. lipnja—
Europskog
dana
svjesnosti o
miasteniji
gravis

SDDH se godine prvi put ukljucio u obiljezavanje 2.
lipnja - Europskog dana svjesnosti o miasteniji
gravis kojega je 2023. godine pokrenula Koalicija
europskih udruga osoba s miastenijom gravis “All
United for MG”

Dan se obiljezava uz podrsku ¢lanova Europskog
parlamenta

SDDH potakao gradove u RH da se obiljezavanju

pridruze osvetljavanjem zelenom bojom poznatih
znamenitosti, gradevina i spomenika

Podrsku osobama s miastenijom gravis
osvjetljavanjem znamenitosti pruzili gradovi
Bjelovar, Cakovec KriZevci, Karlovac, Koprivnica,
Pula, Rijeka, Vukovar, Knin, Zagreb te Hrvatske ceste




Europski dan svjesnosti o
miasteniji gravis - 2. lipnja 2024.

Kampanja obiljezavanja 2. lipnja - Europskog
dana svjesnosti o miasteniji gravis



Kampanja
obiljezavanja
21. lipnja—
Svjetskog
dana
svjesnosti o
ALS-u

SDDH se ukljucio u obiljezavanje 10 godina
“Ledenog izazova” (“lce Bucket Challenge”) na
inicijativu International Alliance of ALS/NMD
Disorders (Medunarodni savez osoba s ALS-om)

“Ledeni izazov“nije nuzno trebao biti proveden
izlijevanjem kante ledene vode na glavu vec uz
kreativnu slobodu — npr. posipanjem cvijecem,
lis¢éem, travom, konfetima od recikliranog papira i
slicno

U obiljezavanje se ukljucila Ljubica Lukacic,
zastupnica Hrvatskog sabora, Darijo Jurisic,
Pravobranitelj za osobe s invaliditetom, kao i
udruge Clanice SDDH, a poseban doprinos dali su
u€enici 3.a razred OS Frana Galovi¢a Dugave

Kompilacija snimki djelovanja SDDH objavljena je
na YouTube kanalu Medunarodnog saveza osoba s
ALS-om




Kampanja obiljezavanja 21. lipnja —
Svjetskog dana svjesnosti o ALS-u



Kampanja
L,Svjetski dan
svjesnosti O
Duchenne
MIiSicNoj
distrofiji
(DMD)”

SDDH se ukljudio u tradicionalnu globalnu
Kampanju koju provodi World Duchenne
Organization.

Osvjetljavanjem znamenitosti u Kampanju se
ukljucilo 25 gradova u RH

Tema Svjetskog dana svjesnosti o DMD 2024.
godine bila je “Podigni svoj glas za Duchenne” ¢ime
se naglasio znacaj zagovaranja prava i ukljucenosti
osoba s DMD za stvaranje drustva koje pruza
jednake mogucénosti za sve




OBILJEZAVANJE 7. RUJNA -
SVJETSKOG DANA SVJESNOSTI O
DUCHENNE MISICNOJ DISTROFUI

Kampanja ,,Svjetski dan svjesnosti o
Duchenne misicnoj distrofiji (DMD)”



Kampanja
,Za pokret...”

Tradicionalna Kampanja koju je SDDH proveo
vec 17. godinu za redom 22. rujna u okviru
Europskog tjedna mobilnosti

SDDH uputio apel odnosno pocetni zahtjev za
uvrstavanje na Listu ortopedskih i drugih

pomagala medicinskog kreveta i dizalice za
transfere osoba s invaliditetom Hrvatskom
zavodu za zdravstveno osiguranje




Kampanja “Za pokret...”
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i
Kolovoz - Mjesec svjesnosti o SMA

Kroz suradnju s agencijom
,Pragma Komunikacije“ tvrtkom
Biogen Pharma d.o.o. i Udrugom
,Kolibric¢i“ tijekom kolovoza
pripremljene su i u objavljene
price pet osoba sa SMA na
portalu 24sata.hr

U suradnji s Roche Hrvatska na
YouTube stranici SDDH
objavljene price Cetiri odrasle
osobe iz razliCitih europskih
drzava pod temom ,,Rusenje
prepreka za moju skrb i
lijeCenje”.




Suradnja s organizacijama
osoba s MD i NMB

Sa ¢lanicama:

Kontinuirana komunikacija i pruzanje informacija ¢lanicama SDDH, savjetovanjai
edukacije, sudjelovanje na aktivhostimai obiljezavanjama vaznih datuma

Medunarodna suradnja:

Suradnja sa savezima osoba s MD i NMB iz zemalja regije — Slovenija, Srbija i
Bosna i Hercegovina
odrzan online Regionalni sastanak s predstavnicima organizacija iz BiH
Suradnja s European Alliance of Neuromuscular Disorders (EAMDA),
International Alliance of ALS/NMD Associations, World Duchenne Organization
(WDO) i Treat-NMD
SDDH sudjelovao na sastancima lzvrsnog odbora i konferenciji EAMDA-e, u
RH proveo globalne kampanje u organizaciji ALS/NMD i WDO te na hrvatski
jezik preveo broSuru o SMA u izdanju Treat-NMD



Filmovi SDDH (objavljeni tijekom 2024. na YT kanalu SDDH)

+¢* Kamp Foruma mladih SDDH -4



https://www.youtube.com/watch?v=4DUhCoFN-xQ

Filmovi SDDH u suradnji s SMA Europe i
Roche Hrvatska (objavljenitijekom 2024. na YT kanalu SDDH)

**Rusenje prepreka za osobe **RusSenje prepreka za osobe
sa SMA (Adeleina prica) sa SMA (Christianova prica)



https://www.youtube.com/watch?v=3DPOcye2H2Y&
https://www.youtube.com/watch?v=QhJXVbxIiwY

Filmovi SDDH u suradnji s SMA Europe i
Roche Hrvatska (objavljenitijekom 2024. na YT kanalu SDDH)

**Rusenje prepreka za osobe <**Rusenje prepreka za osobe sa

sa SMA (Simonina prica) SMA (Theodorosova prica)

RusSenije prepreka za
moju skrb i lijecenje:

Theodorosova prica



https://www.youtube.com/watch?v=hyS949K7D98
https://www.youtube.com/watch?v=uX7FRLplb1k&

Posebni uspjesi SDDH u 2024.

Jos jedna uspjesno provedena kampanja s DV
"Lojtrica” te ukljucivanje DV “Zirek” u istu

Nabavka elektromotornog dodatka za invalidska kolica
za 0sobu s misiénom distrofijom

Provedba edukacija u osnovnim Skolama o MD i NMB
te o toleranciji

Jos jedna provedba Kampanje povodom Svjetskog
dana svjesnosti o DMD uz ukljucivanje 25 hrvatskih
gradova u osvjetljavanje poznatih znamenitosti,
gradevina i spomenika te stvaranjevala crvenog
svjetla “Svjetlo za Duchenne”




Posebni uspjesi SDDH u 2024.

“*Pisanjeiizdavanje Metodoloskog prirucnika za
evaluaciju zadovoljstva korisnika, rada upravnog
tijela i djelovanja udruge

**Nastavak uspjesne suradnje s HZJZ i Uredom
pravobranitelja za osobe s invaliditetom

+* Jacanje ukljuc¢ivanja mladih s MD i NMB kao
aktivnih zagovaraca i provoditelja edukacija

“*Djelovanje u sustavu nacionalnog financiranja
u okviru Nacionalne sustavne podrske NZRCD

“*Provedba edukacija udruga ¢lanica u suradnji s
HSUCDP

“*Jacanje suradnje sa savezima osoba s MD i
NMB iz regije


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

SDDH u medijima

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

Neki od medija koji su predstavili aktivnosti SDDH:

HRT1 (Dobro jutro, Hrvatska; Zagrebacka panorama; sluzbena web stranica)

InPortal

Radio Student (Hodalica)

Radio 92FM

24sata.hr

Index.hr >

Nlinfo.hr W
Nacional.hr s
Brojni lokalni portali | Pessaiaiacigesnose™™




Mrezne stranice SDDH
tijekom 2024. u brojkama

90 objava u medijima o radu SDDH

160 objava na web stranici SDDH

248 objava na drustvenim mrezama SDDH

910 pratitelja na FaceBook, 150 na Instagrami 50 na YouTube stranici SDDH
65 265 posjeta web stranici SDDH

Web stranica SDDH (www.sddh.hr) se redovito azurira novim sadrzajem,
informacijama, naputcima i drugim informacijama vezanim za osobe s MD i
NMB. Sadrzaj je takoder koristan i osobama s drugim vrstama invaliditeta,
drugim savezima, zainteresiranim institucijama, organizacijamai pojedincima.

Uz web stranicu, SDDH sadrzaje objavljuje na FaceBook, Instagram i YouTube
stranicama.



Publikacije SDDH u 2024.

SDDH@bilteni

Izdaju se na mjesecnoj bazi (12 izdanja tijekom 2024.), sadrze
aktualnostiiz podru¢ja MD i NMB

Leci i brosure izdane u okviru projektnih i programskih aktivnosti:

Metodoloski prirucnik (za evaluaciju zadovoljstva korisnika, rada upravnog tijela i

djelovanja udruge)

Kamp Foruma mladih SDDH

Mijenjamo boje — mijenjamo sebe

Letak “Medunarodni dan osoba s invaliditetom” > Sve publikacije su

Letak “Medunarodni dan djecjih prava” dostupne u Bazi znanja
na web stranici SDDH

Letak “Medunarodni dan tolerancije”

Leci i brosure izdane u suradnji s drugim organizacijama:
Monografija o pokretu osoba s invaliditetom u RH



https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/metodoloski_prirucnik_sddh.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/kamp_foruma_mladih_sddh_compressed.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/ppt_mijenjamo_boje-mijenjamo_sebe.pptx_compressed.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/letak-medunarodni_dan_osi_compr.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/letak-medunarodni_dan_djecjih_prava_comp.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/letak-medunarodni_dan_tolerancije_compr.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/monografija_osi.pdf

MEDUNARODNI
DAN
DJECJTH PRAVA

20. STUDENOGA

Monografija

Zagreb, 2024,

16. STUDENOGA

Medunarodni dan
- osobas
MEDUNARODNI invaliditctom
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Financijsko iz

vje

Sce

PRIHODI UKUPNO 344.035,23 €

Prihodi od usluga

162.999,00€

Prihodi od ¢lanarina

1.040,00 €

Prihodi od financijske imovine

268,13 €

Prihodi od donacija

179.335,37€

Ostali prihodi

392,73 €

RASHODI UKUPNO 334.752,58 €

Rashodi za radnike

273.862,63 €

Materijalni rashodi 56.629,75 €
Amortizacija 3.326,00 €
Financijski rashodi 814,74 €
Donacije 0,00 €
Ostali rashodi 119,46 €




