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VIZIJA

IZGRADITI DRUSTVO JEDNAKIH MOGUCNOSTI KAKO BI SE OSIGURALO NEOVISNO
ZIVLJIENJE OSOBA S MISICNOM DISTROFIJOM | OSTALIM NEUROMISICNIM BOLESTIMA.

MISLIA

PRUZANJE SOCIJALNIH USLUGA, PROMICANIJE LJUDSKIH PRAVA TE POTICANIJE
INICUJATIVA ZA UNAPREDENJE POLITIKA U PODRUCJU INVALIDITETA KAKO BI SE
POVECALA SOCIJALNA UKLJUCENOST TE RAVNOPRAVNO UZIVANJE SVIH LJUDSKIH

PRAVA | OCUVANJE DOSTOJANSTVA OSOBA S MISICNOM DISTROFIJOM | OSTALIM

NEUROMUSKULARNIM BOLESTIMA.
o
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ZAPOSLENI

e STRUCNA SLUZBA - 7 ZAPOSLENIH
(1ZVRSNA DIREKTORICA, KOORDINATORICA PROJEKATA/PROGRAMA, ADMINISTRATIVNA
DJELATNICA, FIZIOTERAPEUTKINJA, RADNA TERAPEUTKINJA, SOCIJALNA RADNICA | VOZAC)

e POMOCNICE U NASTAVI - 6 ZAPOSLENIH
e OSOBNI ASISTENTI - 35 ZAPOSLENIH TEMELJEM UGOVORA O RADU, 4 STUDENTA
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PROJEKTI/PROGRAMI
SOCLALNE USLUGE




PREGLED ODOBRENIH PROJEKATA | PROGRAMA

. Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga drustva - Temeljna podrska

2. Ministarstvo rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike - Socijalne usluge u Fokusu,

O N U

2. godina trogodisnjeg programa

. Ministarstvo rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike - Usluge osobne asistencije

osobama s misicnom distrofijom

Ministarstvo zdravstva - Mostovi za psihosocijalnu podrsku misicnoj distrofiji - 3. godina
trogodisnjeg programa

Ministarstvo znanosti, obrazovanja i mladih - Pomocnici u nastavi 2023./2024.
Ministarstvo znanosti, obrazovanja i mladih - Pomoc¢nici u nastavi 2024./2025.

Grad Zagreb - Poticanje neovisnog zivljenja osoba s MD, 2. godina trogodisnjeg programa
Grad Zagreb - Edukacijsko rehabilitacijske aktivnosti za osobe s misicnom distrofijom

9. Grad Zagreb - Respiratorna rehabilitacija osoba s MD
10.Zaklada Hrvatska za djecu - Skola rehabilitacije za djecu i mlade : W?ZF

12.Turisticka zajednica Grada Zagreba - RUN for MD 2024.

11.Erasmus+ - 1 godina akreditacije u podrucju obrazovanja odraslih osoba }.‘



DONATORI BESPOVRATNIH SREDSTAVA

NACIONALNA ZAKLADA ZA RAZVOJ CIVILNOGA DRUSTVA
MINISTARTVO RADA, MIROVINSKOGA SUSTAVA, OBITELJI | SOCLJALNE POLITIKE

. MINISTARSTVO ZDRAVSTVA

MINISTARSTVO ZNANOSTI, OBRAZOVANJA | MLADIH

. ERASMUS+

. GRAD ZAGREB

. ZAKLADA HRVATSKA ZA DJECU

. TURISTICKA ZAJEDNICA GRADA ZAGREBA




USLUGA OSOBNE ASISTENCUE

30.11.2023. - izvrsno rjesenje Grada Zagreba za pruzanje socijalne usluge osobne asistencije
18.12.2023. - potpisan Ugovor o pruzanju usluge osobne asistencije s Ministarstvom rada,
mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike, odobreno 6.688 usluga mjesecno

1.3.2024. - pocetak pruzanja usluge osobne asistencije

5.11.2024. - potpisan Aneks 1. Ugovora o pruzanju usluge osobne asistencije s Ministarstvom rada,
mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike, odobreno 8.500 usluga mjesecno

4.12.2024. - izvrsno rjesenje Grada Zagreba za zaposlene za pruzanje socijalne usluge osobne
asistencije

40 korisnika temeljem Rjesenja za priznavanje usluge osobne asistencije x Wﬁe?
&

39 zaposlenih osobnih asistenata (35 temeljem ugovora o radu, 4 studenta)



e ZAPOSLEN VOZAC — PRATITELJ

PRILAGODENI PRIJEVOZ

2 PRILAGODENA KOMBI VOZILA (FORD, PEUGEQOT)

DISPECERSKI CENTAR U NOVOM JELKOVCU
PRIJEVOZ KORISTI 80 KORISNIKA

BESPLATNI BROJ 0800-9809




CENTAR FOKUS

REHA CENTAR - SLANA SOBA,
OPREMLIJEN RAHBILITACUSKI PROSTOR
SOCIJALNA USLUGA PRIHOSOCIJALNA
PODRSKA — RIJESENJE MINISTARSTVA
INFORMIRANIJE | SAVIETOVANIJE
KORISNIKA

EDUKACISKI CENTAR




EDUKACIHSKO-REHABILITACIJSKE AKTIVNOSTI U ROVINJU OD 30.6. DO 7.7.2024.

Pojedini clanovi obavili su unaprijed dogovoreni pregled kod lijeCnika specijaliste fizijatra u Specijalnoj bolnici za ortopediju i
rehabilitaciju ,Martin Horvat” u Rovinju, kako bi mogli koristiti bolnicku plazu koja je pristupacna za osobe s invaliditetom. Takoder,
tu su mogli koristiti krevet na motorni pogon kojim su ih fizioterapeuti u lezeéem ili sjede¢em polozaju spustali u more.

Svakodnevno su se odvijale vjezbe disanja, iskasljavanja te fizikalna terapija u prostorima Centra koja se sastojala od vjezba na
Theravital uredaju za pasivno i aktivno razgibavanje nogu i ruku, i na Compex uredaju za stimulaciju misi¢a i ublazavanje boli. Clanovi
su uzivali u toplom moru, vjezbama u moru i plivanju.

Odrzane su usluge informiranja i savjetovanja, edukacije te Peercounsalling radionice gdje su ¢lanovi mogli medusobno dijeliti svoja
iskustva, izazove i uspjehe. Sudjelovali su u grupnim diskusijama, pruzajudi i primajuci emocionalnu podrsku i prakticne savjete.
Provedena je kreativna likovna radionica gdje su clanovi u slobodnoj formi izrazili svoje emocije i kreativhost u raznim tehnikama
(olovka, drvene i vostane boje). Radionica je zavrsila izlozbom njihovih radova.

Posebno su uzivali u aktivnostima muzikoterapije i karaoke show, gdje su se rasplesali i pjevali. Muzika je veoma pozitivho utjecala
na njih, opustila ih i pomogla im u poboljsanju njihovog emocionalnog i fizickog stanja.

Organizirane su i filmske veceri, gdje su ¢lanovi sa obiteljima i pratiteljima zajedno uzivali u odlicnoj atmosferi i dobrom filmu.
Slobodno vrijeme clanovi su iskoristili za razgledavanje grada Rovinja.

Projekt , Edukacijsko - rehabilitacijske aktivnosti za osobe s misicnom distrofijom" financirao je Grad Zagreb.

Provedenom evaluacijom dobiveni su pokazatelji uspjesnosti Projekta.

Zeljno se iséekuje Rovinj 2025. jer jedino plivanje i fizioterapijske aktivnosti smanjuju progresiju ove bolesti. *
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EDUKACIHSKO-REHABILITACIJSKE AKTIVNOSTI U ROVINJU OD 30.6. DO 7.7.2024.
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SKOLA REHABILITACIJE ZA DJECU | MLADE S MD U ROVINJU OD 7.7. DO 14.7.2024.

Svakog dana prije podne odrzavane su vjezbe na Thera vital uredaju, Compex uredaju i Respifit S uredaju, dok su se poslije podne
korisnici uputili na plazu uz prisutnost predsjednice Marice Miri¢ i fizioterapeutkinje Gabriele Cabraja. Terapije su se odvijale u
prostorijama Centra Mare svakoga dana od 10 do 12 sati, dok su korisnici na plazu odlazili u kasnim poslijepodnevnim satima od 16
do 19 sati gdje su mogli uzivati u kupanju i druzenju sa svojim obiteljima.
Tijekom rehabilitacije, odrzane su edukacije na temu , Okolis, odrzivosti i solidarnost” te Peercounsalling kojeg je vodila predsjednica
DDZ-a Marica Miri¢. Odrzane su dvije kreativne radionice na temu morskih motiva koje su sluzile kao jedna vrsta rehabilitacije jer
dolazi do poboljsanja fine motorike. Kreativne radionice su ujedno i mjesto na kojima se clanovi mogu opustiti, razmjenjivati iskustva,
druziti, kreativno izraziti i izraditi zanimljive i korisne stvari za sebe i drustvo. Za vrijeme likovnih radionica, sve je uz glazbu zabavljao
Damir Juren. Djeca i mladi su bez obzira na sve poteskoce s kojima svakodnevno zive pokazala izniman interes i talent za glazbu i
likovne radionice. Odrzane su radionice animiranog filma pod vodstvom prof. Mire Danéevi¢a. Clanovi su se upoznali s tehnikom
izrade animiranog filma te su prema toj tehnici crtali macku koja trepce. Njihovi radovi su se kasnije prikazali na monitoru u obliku
kratkog filma. Takoder, odrzano je i edukativho predavanje na temu ,Neinvazivna mehanicka ventilacija“ koje je odrzala
fizioterapeutkinja DDZ-a Gabriela Cabraja. Objasnila je korisnicima i roditeljima $to je to NIV, na kojem principu radi, zasto se koristi i
koje su moguce kontraindikacije odnosno koje su prednosti i nedostatci ovakvog oblika lijeCenja. Isto tako odrzano je predavanje na
temu: ,Vaznost fizikalne terapije kod osoba oboljelih od neuromisi¢nih bolesti“.
Muzicke veceri na kojima su mladi posebno uzivali vodio je Damir Juren.
Bosljednju vecer organizirane rehabilitacije clanovi su iskoristili za razgledavanje Rovinja. * )
Skola rehabilitacije za djecu i mlade kontinuirano se provodi zahvaljujuci financijskoj potpori Zaklade ,,Hrvatska za djecu”. Wﬁ*—?
&




SKOLA REHABILITACIJE ZA DJECU | MLADE S MD U ROVINJU OD 7.7. DO 14.7.2024.




KREATIVNE RADIONICE

U PROSTORU DDZ-A U NOVOM JELKOVCU, ODVIJAJU SE, TUEKOM CIJELE GODINE, KREATIVNE RADIONICE:

e DECOUPAGE NA DRVETU

e RADIONICE SVILE

e UKRASAVANJE DEKORATIVNIM PIJESKOM

e LIKOVNE RADIONICE

e RADIONICE PO PRINCIPIMA EKSPRESIVNE ART TERAPIJE
e KULINARSKE RADIONICE




KREATIVNE RADIONICE




SURADNJA




Odrzan informativni webinar za Erasmus+ prijavitelje u podrucju obrazovanja odraslih u organizaciji AMPEU. Sudjelovale: voditeljica projekata Ivana Kucina i
socijalna radnica Darija Gecek. (25.1.2024.)

Provedena je edukacija na temu ,,Godisnji obracun u neprofitnom racunovodstvu za 2023. godinu i aktualnosti” u organizaciji RRiF-a putem Zoom platforme. Glavna
svrha webinara bila je neprofitne organizacije (udruge, zaklade, fundacije, ustanove, umjetnicke organizacije, komore, sindikate, udruge poslodavaca i dr. slicne
pravne osobe) upoznati s teku¢im obvezama i aktualnostima za njihove godisnje obveze od kojih se istiCe sastavljanje i predaja financijskih izvjeStaja. Sudjelovala je

izvrSna direktorica Drazenka Pavlek. (7.2.2024.)

TEME PREDAVANJA

+ Pregled temeljnih poreznih sustava koji se odnose na
neprofitne organizacije (porez na dohodak, porez na

dodanu vrijednost i porez na dobitak) i njihove promjene
od 1. sije¢nja 2024. godine
* Ostale bitne aktuals i u radu neprofi ij
posebnim naglaskom na one ¢ija primjena po€inje 1.
sijeénja 2024. godine
« Ograniéenja u stj ju prihoda obavljanj
iteljske djel i, pruzanjem usluga u turizmu te

trgovine
* Podsjetnik na popis imovine i obveza
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Proveden je uvodni sastanak za nove nositelje Erasmus+ akreditacije u podrucju obrazovanja odraslih u organizaciji Agencija za mobilnost i programe Europske unije.
Sudjelovale su izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ilvana Kucina, socijalna radnica Darija Gecek i administrativna djelatnica Helena BPurinic.

(8.2.2024.)

Provedena je edukacija u okviru projekta MOSI — "Unaprjedenje sustava koristenja prava osoba s invaliditetom u podrucju mobilnosti" Ciji je korisnik Ministarstvo
mora, prometa i infrastrukture, a koju je provela Agencija za komercijalnu djelatnost. Na edukaciji su se pojasnili svi elementi kompleksnog IT sustava te nove
iskaznice i parkiralisna karta za osobe s invaliditetom jer ce iste biti sredstvo kojim c¢e se olaksati osobama s invaliditetom pristup brojnim pogodnostima, ali i
pravima na povlastice. Sudjelovala je izvrSna direktorica Drazenka Pavlek. (9.2.2024.)

MOSI

C1.4. R1- 12 Unaprjedenje sustava koriStenja prava osoba s
invaliditetom u podrucju mobilnosti

0800-0440
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Putem platforme ZOOM odrzana je edukacija pod nazivom ,Picture CommunicationSymbols: A FoundationAcross Lite andHighTech AAC“ koju je organizirala
TobiiDynavox, kompanije koja ima za cilj podizanje kvalitete zivota osoba s poteSkoéama u komunikaciji i kretanju. Moderatori i voditelji edukacije bili su ¢lanovi
ucCiteljskog tima TobiiDynavox: Patrick Brune, DorisLin i Ali Pettigrew. Tema edukacije bio je PCS — sto je kratica za Picture CommunicationSymbols (Simboli slikovne
komunikacije). Kroz edukaciju odgovorilo se na pitanja: sto su slikovne komunikacije (PCS); Kako se PCS moze integrirati u jednostavnu i visoku tehnologiju; Kako su
PCS ugradeni u TobiiDynavox proizvode. Sudjelovao je struéni suradnik Valentino Skiljan. (15.2.2024.)

Picture Communication Symbols: A Foundation Across Lite and
High-Tech AAC

A Pettigrew anc Patrick Brune cco/ s

Odrzan je sastanak u okviru projekta DREE - Disability Rights in the European Elections, u kojem Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske (SOIH) sudjeluje kao
partnerska organizacija. Na sastanku se raspravljalo o buduéim zadacima sudionika vezano za informiranje o Europskim parlamentarnim izborima. Sudjelovala je

koordinatorica projekata Ilvana Kucina. (16.2.2024.)
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Poznata psihologinja i autorica serijala psiholoskih prirucnika Ljubica Uvodi¢ Vrani¢ 20. veljace 2024. odrzala je predavanje ,Ljubica o ljubavi“ u Koncertnoj dvorani
Vatroslava Lisinskog. Ljubica Uvodi¢ Vrani¢ otkrila nam je zasto je ljubav odgovor na skoro sve te nam je dala jednostavne i korisne savjete kako potaknuti osobni
razvoj i unaprijediti odnose s bliskim osobama (roditelji, partner, prijatelji...). Kroz dinamic¢no predavanje podijelila je svoje znanje o ljubavnim odnosima, dotakla se
tema jesu li zaljubljeni ujedno i ljubomorni, kako se dobro posvadati, prasta li nevjeru osoba koja voli, kako sacuvati ljubav kada dodu djeca, kako pruziti priliku
novoj ljubavi nakon bolnog prekidam zasto gubimo prijatelje kada se zaljubimo i slicne teme. Ujedno je dala odgovore na brojna pitanja gostiju kao sto su ,, Musko
zenska prijateljstva“, ,,Zasto se jedna strana daje vise a druga manje?”, , Kako prihvatiti prekid?“ te mnoga druga. Sudjelovali su predsjednica Marica Miri¢, strucne
suradnice Darija Geéek i Gabriela Cabraja, administrativna djelatnica Helena Purinié te 7 élanova. (20.2.2024.)

Provedena je online radionica "Inventura kod neprofitnih organizacija” u organizaciji Centar za civilne inicijative. Govorilo se o podijeli imovine i obaveza,
rashodovanju dugotrajne nefinancijske imovine te detaljnije o zakonskim okvirima racunovodstva. Sudjelovala je izvrSna direktorica Drazenka Pavlek. (22.2.2024.)
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Odrzan je Okrugli stol povodom obiljezavanja 8. ozujka - Medunarodnog dana zena na Tribini Grada, Kaptol 27, u organizaciji Zajednice saveza osoba s invaliditetom
Hrvatske (SOIH) u suradnji s Uredom pravobranitelja za osobe s invaliditetom. OvogodiSnja tema Medunarodnog dana zena Ujedinjenih naroda je “Ulazite u zZene:
Ubrzajte napredak”. U fokusu je Cilj odrzivog razvoja 5 - Postizanje rodne ravnopravnosti i osnazivanje svih zena i djevojaka. Sudjelovali su: su izvrsna direktorica
Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kuéina, struéne suradnice Darija Gecek i Gabriela Cabraja i administrativna djelatnica Helena Durini¢. (7.3.2024.)
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Odrzan je orijentacijski susret u prostorijama Pravnog fakulteta za terensku praksu studenata druge godine Studijskog centra socijalnog rada za kolegij Socijalni rad s
pojedincem. Uvod u praksu socijalni rad s pojedincem prije predstavljanja udruga i ustanova gdje studenti 2. godine Studija mogu obaviti praksu odrzale su prof. dr.
sc. Kristina Urbanc i prof.dr.sc. Marijana Kletecki Radovi¢. Obavljanjem prakse cetvero studenata u DDZ-u nastavljena je dugogodisnja suradnja. Rad DDZ-a
predstavila je €¢lanica Predsjednistva Bojana TrakosStanec koja je ujedno i terenska nastavnica. (11.3.2024.)
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U okviru provedbe Nacionalne sustavne podrske Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva Savez drustava distroficara Hrvatske (SDDH) i Hrvatski savez udruga
cerebralne i djecje paralize (HSUCDP) organizirali su u Varazdinu zajednicku jednodnevnu radionicu za udruge clanice s podrucja sjeverozapadne i srediSnje Hrvatske,

Istre i Kvarnera pod radnim nazivom ,,Skupna regionalna radionica za udruge clanice”.
Na radionici su obradene teme ,Vertikalna i horizontalna povezanost udruga®, , Organiziranost udruga i postojece stanje”, ,,0dgovornost u djelovanju prema clanstvu

i zajednici” te ,,Djelovanje udruga u novim okolnostima kao pruzatelja usluga®“.
Na Skupnoj regionalnoj radionici udrugamaje tom prigodom podijeljena korisna literatura i publikacije u izdanju SDDH i HSUCDP. Sudjelovale su izvrsna direktorica

Drazenka Pavlek i voditeljica projekata Ivana Kucina. (12.3.2024.)
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Katarina Strunjak, €lanica predsjedniStva Drustva distrofi¢ara Zagreb, gostovala je u emisiji HRT - HR 1 "Sesto ¢ulo". (21.3.2024.)

Odrzan je webinar “Sve novosti iz javhe nabave na jednom mjestu” koje su stupile na snagu od 1. travnja 2024. u organizaciji Ustanove za
obrazovanje odraslih — ILBA. Najbitnije izmjene su: obvezna elektronicka dostava ponuda putem sustava e-nabave, pragovi vrijednosti za razlicite
vrste postupaka javne nabave su revidirani, implementirane su dodatne mjere za jacanje transparentnosti i integriteta, narucitelji javnih nabava su
obvezni implementirati sustav za upravljanje kvalitetom u skladu s medunarodnim standardima. Sudjelovale su izvrSna direktorica Drazenka
Pavlek i voditeljica projekata Ivana Kucina. (25.3.2024.)
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Odrzan je sastanak s udrugama s podrucja Grada Zagreba u organizaciji Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske — SOIH putem Zoom
platforme na kojem se razgovaralo o prijedlozima i sugestijamavezano za novi Pravilnik za prijevoz osoba s invaliditetom i djece s teSko¢ama u
razvoju. Sudjelovali su predsjednica Marica Miri¢, izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, strucne suradnice Darija
Gecek i Gabriela Cabraja i administrativna djelatnica Helena Burinié. (27.3.2024.)

U emiisiji 1zazovi i prilike na Mrezi TV gostovala je strucna suradnica DDZ Darija Gecek, koja je predstavila djelovanje DDZ, predstavila Trogodisnji
program , Korisnik u fokusu” , te najavila povodom 21.5. — Nacionalnog dana osoba oboljelih od neuromuskularnih bolesti, odrzavanje 5. Utrke
Run for MD2024. (30.3.2024.)
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Cetvrtu godinu zaredom Zagreb je domaéin medunarodnom turniru u paraboéanju World BocciaChallenger 2024 gdje su natjecatelji iz 20 drzava sa
Cetiri kontinenta pokazali svoj talent od 7. do 14. travnja u Domu sportova Trednjevka. Clanica DDZ Anamarija Arambasi¢ osvojila je u parovima
drugo mjesto. Kao volonteri u organizaciji dogadaja sudjelovale su socijalna radnica Darija Geéek, struéna suradnica Gabriela Cabraja i
administrativna djelatnica Helena Durinic. (8.-12.4.2024.)

Odrzana je online radionica ,Kako postati uspjesan sluzbenik za zastitu podataka” putem ZOOM platforme dana pod organizacijom Agencije za
zastitu osobnih podataka u sklopu Kampanje podizanja svijesti o zastiti podataka za male i srednje poduzetnike. Govorilo se o kljucnim pojmovima

iz opCe uredbe o zastiti podataka, o pravima ispitanika i postupanja sluzbenika po zaprimljenom zahtjevu i o ulozi sluzbenika u izradi internih akata
kao dokaz uskladenosti. Stavio se fokus kako pojacati mjere zastite osobnih podataka u poslovanju te na najcesce pogreske sluzbenika za zastitu t
podataka. Napravio se uvid u nadzorne aktivnosti AZOP-a. Kraj radionice bio je predviden za pitanja sudionika. Sudjelovala je voditeljica projekata
Ivana Kucina. (9.4.2024.)




Odrzana je online radionica "Javni poziv za pravne osobe" u organizaciji Zaklade "Hrvatska za djecu”. Cilj radionice bio je informirati pravne osobe
o mogucnostima i uvjetima sudjelovanja na Javhom pozivu zaklade. Sudionici su dobili detaljne upute o prijavhom procesu, potrebnoj
dokumentaciji i kriterijima za odabir projekata. Radionicu su vodili strucnjaci, koji su takoder odgovarali na pitanja sudionika i pruzali savjete za
uspjeSno apliciranje. Ova radionica je bila izvrsna prilika za pravhe osobe da se bolje pripreme za prijavu i iskoriste dostupne mogucnosti
financiranja. Sudjelovala je voditeljica projekata Ivana Kucina. (15.4.2024.)

Odrzano je medicinsko savjetovaliste u organizaciji Drustva distroficara Zagreb (DDZ) u suradnji sa Savezom drustava distroficara Hrvatske (SDDH)
putem platforme ZOOM. Predavanje na temu ,Miotonije” odrzala je Davorka Vranjes, dr. med. Miotonije su skupina neuromuskularnih bolesti
koje karakterizira fenomen miotonije. Jos uvijek nije dostupno lijecenje uzroka miotonije pa je lijeCenje samo simptomatsko. Sudjelovali su izvrSna
direktorica DraZzenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kuéina, struéne suradnice Darija Ge¢ek i Gabriela Cabraja, administrativna djelatnica
Helena Durinic te 9 clanova. (24.4.2024.)

Miotonija
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Provedena je aktivnost mobilnog tima DDZ-a s clanovima mobilnog tima partnerske organizacije Udruge osoba s invaliditetom Karlovacke zupanije
— UOSIKAZU na podruéju opéine Tounja. Socijalna radnica i fizioterapeutkinja ponovno su sa élanovima mobilnog tima UOSIKAZU posjetili njihove
clanove udruge na ruralnim podrucjima. Aktivnost je provedena u okviru trogodiSnjeg programa , Korisnik u FOKUSU“ u sklopu poziva , Razvoj i
Sirenje mreze socijalnih usluga za razdoblje 2023. do 2025.” kojeg sufinancira Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike.
(24.4.2024.)




U Hotelu Diplomat u Zagrebu odrzana je Peta konferencija zena s invaliditetom. Organizatori su bili SOIH — Mreza Zena s invaliditetom u suradniji s
Povjerenstvom za ravnopravnost spolova Grada Zagreba. Konferencija je obuhvatila dvije glavne teme - lzazovi obiteljskog nasilja u RH i Treci
manifest EDF-a o pravima Zena i djevojaka s invaliditetom u EU. Skup je otvorila i sudionike pozdravila Gordana Jurcevic, predsjednica SOIH —
Mreze Zena s invaliditetom, a poseban pozdrav uputila je Ljubica Lukaci¢, zastupnica u Hrvatskom saboru. Na Konferenciji je sudjelovalo preko
pedeset sudionika uzivo i dvadeset Sest sudionika online putem Zoom platforme. Putem Zoom platforme sudjelovala je izvrSna direktorica
Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kuéina, struéne suradnice Darija Geéek i Gabriela Cabraja te administrativna djelatnica Helena

Durinié. (29.4.2024.)

Odrzan je sastanak s predstavnicima organizacija civilnog drustva putem video konferencijske veze u organizaciji Ministarstvo zdravstva. Pet
organizacija civilnog drustva prezentiralo je svoje programe za 2024. godinu te su dale nove prijedloge i sugestije. Sastanku je prisustvovala struc¢na

suradnica Gabriela Cabraja. (29.4.2024.)




Drazenka Pavlek sudjelovala je u radu Komisije za procjenu potrebe korisnika za uslugom osobne asistencije Podrucnog ureda Gornji Grad -
Medvescak na kojoj je izvrSena procjena jednog korisnika. (6.5.2024.)

U Hrvatskoj se po prvi put u okviru Platforme AccessibleEU organizirala srediSnja Nacionalna godisnja konferencija s medunarodnim
sudjelovanjem, na temu pristupacnosti unutarnjih i vanjskih prostora izgradene okoline pod nazivom Pristupacnost izgradene okoline u Hrvatskoj
— Od pravilnika do tehnickog propisa. Glavni suorganizatori bili su Hrvatska komora arhitekata, Arhitektonski fakultet SveuciliSta u Zagrebu, Savez
osoba s invaliditetom Hrvatske, Ministarstvo prostornoga uredenja, graditeljstva i drzavne imovine, Ministarstvo turizma i sporta, Grad Zagreb,
Javna vatrogasna postrojba Grada Zagreba, a sudjelovali su inzenjerske komore, udruge osoba s invaliditetom, fakulteti i strucne organizacije.
Konferencija je organizirana kao cjelodnevni program koji je ¢inio predavanja i radionice za sudionike. lzlaganje na temu ,lzazovi izgradenog
okolisa za osobe s invaliditetom” imala je Marica Miri¢, predsjednica. Takoder sudjelovala je voditeljica projekata Ivana Kucina. (7.5.2024.)

—
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Savez drustava distroficara Hrvatske (SDDH) organizirao je online edukaciju iz podrucja umjetne inteligencije s naglaskom na Chat GPT, koju je
provela Mirjana Peji¢ Bach, redovita profesorica na Katedri za informatiku, Ekonomskog fakulteta u Zagrebu putem platforme Zoom. Profesorica
Peji¢ Bach je kroz edukaciju definirala i objasnila sto je i na koji nacin funkcionira Chat GPT. Sudjelovale su izvrsna direktorica Drazenka Pavlek i
administrativna djelatnica Helena Durinic. (8.5.2024.)

Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske — SOIH organizirala je u Hotelu Diplomat okrugli stol pod nazivom ,,Osobe s invaliditetom u
prometu — HEKUP "24“ na temu ,\Vizija pristupacnog prijevoza za osobe s invaliditetom u Republici Hrvatskoj“. Cilj dogadaja bio je dogovoriti izradu
zajednickog Pozicijskog dokumenta SOIH-a i svih saveza, koji bi sadrzavao prijedloge za sustavno rjesavanje pitanja prijevoza osoba s invaliditetom.
Sudjelovale su voditeljica projekata lvana Kuéina, struéna suradnica Gabriela Cabraja i administrativna djelatnica Helena Purini¢. (16.5.2024.)




Odrzana je sjednica Odbora za socijalnu skrb u gradskoj skupstini Grada Zagreba. Na sjednici je predstavljeno lzvjeS¢e za 2023. Zagrebacke
strategije za osobe s invaliditetom. Razgovaralo se i raspravljalo o planiranim i provedenim mjerama. Sudjelovala je voditeljica projekata Ivana
Kucina. (21.5.2024.)

Ivana Kucina sudjelovala je u radu Komisije za procjenu potrebe korisnika za uslugom osobne asistencije Podrucnog ureda Velika Gorica na kojoj je
izvrSena procjena Cetiri korisnika. (22., 24.5.2024.)
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Europski dan svjesnosti o miasteniji gravis sluzbeno se obiljezava od 2023. godine kao dan kada se zajednickim snagama pruza snazna podrska
osobama s miastenijom gravis. Obiljezavanje 2. lipnja pokrenula je Koalicija europskih udruga osoba s miastenijom gravis “All United for MG” uz
podrsku clanova Europskog parlamenta. Cilj je podici svijest i unaprijediti skrb za osobe koje zive s tom boles¢u. Povodom toga, 3 ¢lanice DDZ-a uz
predsjednicu Maricu Miri¢€ pridruzile su se obiljezavanju ispred paviljona Hrvatskog Drustva Likovnih Umjetnika koji je svijetlio zelenom bojom u

vecernjim satima. (2.6.2024.)

Odrzana je online radionica "Copilot za Microsoft 365" u organizaciji ALSO GRUPE, trgovackog drustva koje nudi usluge informacijsko-
komunikacijskih tehnologija. Radionica je polaznicima pruzila priliku da nauce kako efikasno koristiti Copilot, alat za povecanje produktivnosti.
Sudjelovala je voditeljica projekata Ivana Kucina. (5.6.2024.)
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Povodom obiljezavanja Medunarodnog dana roditelja, koji se obiljezava 1. lipnja, Gradski ured za socijalnu zastitu, zdravstvo, branitelje i osobe s
invaliditetom organizirao je okrugli stol pod nazivom Afirmacija roditeljstva osoba s invaliditetom u predvorju Muzeja suvremene umjetnosti, na
adresi Avenija Dubrovnik 17. Roditelji s invaliditetom se svakodnevno susrecu s brojnim izazovima i tesko¢ama, stoga je vazno planiranje aktivnosti
I mjera za unaprjedenje kvaliteta zivota obitelji osoba s invaliditetom. Sudjelovala je clanica DDZ-a Silvana Strunjak koja je predstavila teskoce sa
kojim se svakodnevno susrece, prijedloge rjeSenja i osobne stavove. (5.6.2024.)

Ured za udruge Vlade Republike Hrvatske vec tradicionalno organiziralo je Dane otvorenih vrata udruga koji se ove godine odrzani u razdoblju od
6. do 8. lipnja 2024. Kako bi gradanima priblizile svoje programe i aktivnosti, udruge Sirom Hrvatske organizirale su brojne kreativne radionice,
predavanja, predstave, akcije te na inovativhe nacine predstavile svoje drustveno korisne projekte i programe, ali i mogucénosti ukljucivanja
gradana u volonterske programe. Drustvo distroficara Zagreb (DDZ) u suradnji sa Zajednicom saveza osoba s invaliditetom Hrvatske (SOIH) i
Savezom drustava distroficara Hrvatske (SDDH) organizirao je manifestaciju Dani otvorenih vrata udruga 2024.dana 7. lipnja 2024. u prostorijama
DDZ-a u Novom Jelkovcu, Ljudevita Posavskog 25b., Sesvete. Dani otvorenih vrata udruga bili su savrSena prilika za medusobno bolje upoznavanje

korisnika te razmjena iskustva. Prisutni su bili predstavnici SOIH-a, SDDH-a, zaposlenici i korisnici DDZ-a. Ukupno su bile prisutne 33 osobe.
(7.6.2024.)
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Savez osoba s invaliditetom Hrvatske (SOIH) odrzao je putem Zoom platforme pocetno predstavljanje projekta SOIH — Centar neovisnog zivljenja.
Ovo je druga godina provodenja trogodiSnjeg programa. Projekt je predstavila lvana Bandov, struc¢na suradnica u SOIH-u i voditeljica projekta.
Sudjelovali su izvrina direktorica Draienka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kuéina, struéna suradnica Gabriela Cabraja i administrativna

djelatnica Helena Burini¢. (11.6.2024.)

Odrzana je online radionica regionalnog razvoja "Primjena generativnih Al tehnologija u radu OCD" putem Zoom platforme u organizaciji ACT
GRUPE. Trener webinara bio je Ivan Blazon, projektni menadzer. Sudjelovala je voditeljica projekata Ivana Kucina. (12.6.2024.)

f‘) ACTGRUPA
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Webinar, 12.6.2024.
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Provedena je konferencija ,,Pristupacna buducnost” uzivo u Hotelu Sheraton Zagreb i putem Youtube kanala HAKOMA. Ovaj dogadaj okupio je
strucnjake i inovatore iz razliCitih sektora kako bi razgovarali o buduénosti tehnologije i njenoj pristupacnosti. Sudjelovala je voditeljica projekata

Ivana Kucina. (12.6.2024.)
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Ivana Kucina sudjelovala je u radu Komisije za procjenu potrebe korisnika za uslugom osobne asistencije Podrucnog ureda Dugo Selo na kojoj je
izvrSena procjena dva korisnika. (12.6.2024.)

Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske (SOIH) organizirao je radionicu o Procjeni potreba i postojecih prometnih rjeSenja za osobe s
invaliditetom u sklopu Projekta DANOVA NEXT u hotelu Diplomat, Zagreb. Sudjelovala je voditeljica projekata Ilvana Kucina. (17.6.2024.)




Svjetski dan amiotroficne lateralne skleroze obiljezava se 21. lipnja 2024. s ciliem unapredenja kvalitete zZivota oboljelih od ALS-a. Upravo s ciljem
poticanja svjesnosti o ALS-u prije nekoliko godina pokrenuta je kampanja pod nazivom “IceBucketChallenge” u kojoj su se mnoge osobe, a i one iz
javnog drustva polijevale ledenom vodom kako bi barem na nekoliko sekundi osjetili osje¢aj s kojim se bore oboljele osobe. Ove godine laticama
ruza posula se saborska zastupnica Ljubica Lukaci¢, hladnom vodom pravobranitelj za OSI Dario Jurisi¢, a zelenim lis¢em predsjednica Marica Miric.
(21.6.2024.)
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% brzi progresivni neurodegenerativni proces

2 zahvaca motorni korteks, mozdano deblo i
motorne neurone kraljezniéne mozdine

% javlja se u dobi od 40 do 70 godina

2 neizljeciva

% nepoznatog uzroka

Lou Gehrigova bolest
2;;;,:?::;,,&::0 Svjetski dan amiotrofi¢ne lateralne skleroze

bejzbol igracu obiljezavase 2 1. lipnja
s ciljem unapredenja kvalitete Zivota za oboljele od ALS-a

Ivana Kucina sudjelovala je u radu Komisije za procjenu potrebe korisnika za uslugom osobne asistencije Podrucnog ureda Jastrebarsko na kojoj je
izvrSena procjena jednog korisnika. (27.6.2024.)
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U organizaciji Agencije za zastitu osobnih podataka (AZOP) odrzan je online webinar “Politika privatnosti”. Gotovo svaki mali i srednji poduzetnik
obraduje osobne podatke, a osobe Ciji se podaci obraduju imaju pravo znati svrhu te moraju biti informirane o svojim pravima, stoga je vazno
voditi racuna o zastiti podataka i politici privatnosti. Koordinatorica webinara bila je A.M. Sudjelovala je voditeljica projekata Ivana Kucina.

(1.7.2024.)
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U organizaciji Agencije za zastitu osobnih podataka (AZOP) odrzan je online webinar “Evidencije aktivnosti obrade”. Svaki voditelj obrade ili
izvrsitelj obrade, ako je primjenjivo, vodi evidenciju aktivnosti obrade za koju je odgovoran radi dokazivanja sukladnosti obrade sa Opéom
uredbom o zastiti podataka. Koordinatorica webinara bila je A.M. Sudjelovala je voditeljica projekata Ivana Kucina. (3.7.2024.)
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U organizaciji Agencije za zastitu osobnih podataka (AZOP) odrzan je online webinar “Pravne osnove za obradu osobnih podataka”. Analiziran je
pravni temelj za obradu podataka, gdje su sudionici dobili uvid u razlicite pravne osnove za prikupljanje i obradu osobnih podataka. Sudjelovala je
voditeljica projekata lvana Kucina. (5.7.2024.)

Agencija za mobilnost i programe Europske unije (AMPEU) odrzala je uvodni online sastanak za korisnike potpisanih programa Erasmus+ u
obrazovanju odraslih u podrucju kratkorocnih projekata mobilnosti (KA122) i projekata akreditiranih organizacija (KA121). Predstavljene su kljucni
aspekti provedbe projekata te elektronicka platforma za obrazovanje odraslih — EPALE. Sudjelovala je voditeljica projekata i Erasmus+
koordinatorica lvana Kucina. (9.7.2024.)
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U organizaciji Agencije za zastitu osobnih podataka (AZOP) odrzan je online webinar “Prava ispitanika”. Prava koja ispitanik ostvaruje su: prava na
informacije o obradi, na pristup osobnim podacima koji se odnose na ispitanika, na prenosivost podataka, na ispravak, brisanje, ograni¢enost

obrade te pravo na prigovor. Koordinatorica webinara bila je I.K. Sudjelovala je voditeljica projekata Ivana Kucina. (10.7.2024.)
2 B | @ gmc

Prava ispitanika

Organizirana je online radionica na temu ,,Procjena rizika neprofitnih organizacija od financiranja terorizma“ za neprofitne organizacije i donatore
koji dodjeljuju sredstva istima u organizaciji Ministarstva financija, Ureda za sprecavanje pranja novca,. Republika Hrvatska provela je procjenu
rizika neprofitnih organizacija od financiranja terorizma, u kojoj su uz aktivnosti i analize nadleznih tijela, aktivno sudjelovale domace neprofitne
organizacije popunjavanjem upitnika za potrebe procjene rizika ranjivosti od financiranja terorizma u RH. Na radionici su prezentirani rezultati
upitnika. Sudjelovala je izvrSna direktorica Drazenka Pavlek. (10.7.2024.)

REPUBLIKA HRVATSKA
MINISTARSTVO FINANCIJA
Ured za spriecavanje pranja novea

rocjena rizika neprofitnih organizacija




Odrzano je predstavljanje rezultata istrazivanja kvalitete zZivota osoba s invaliditetom u Zagrebu u knjiznici i ¢itaonici Bogdana Ogrizovica, Zagreb.
Rezultate istrazivanja predstavili su izv. prof. dr. sc. Marko Buljevac sa Studijskog centra socijalnog rada u Zagrebu i prof. dr. sc. Gorka Vuletic s
Filozofskog fakulteta u Osijeku. Istaknuta je vaznost ovog istrazivanja koje ¢e posluziti u planiranju daljnjih mjera i aktivnosti za ¢ak 15% osoba s
|nvaI|d|tetom u ukupnom broju stanovnlstva koje zZive u Gradu Zagrebu. Prisustvovala je voditeljica projekata Ivana Kucina. (12.7.2024.)

Odrzan je online Webinar na temu ,,Ukljucenost pacijenata u dizajn puteva zdravstvene skrbi“ u organizaciji EURORDIS Healthcare. Ovaj webinar
bio je uvod u prikaz puteva skrbi koje su predstavnici zajednica rijetkih bolesti predstavili prema svojem dosadasnjem iskustvu. Sudjelovala je
fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja. (17.7.2024.)




Ministarstvo rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike (MRMSOSP) objavilo je 22. srpnja 2024. otvoreni privremeni Poziv na dostavu
projektnih prijedloga , Inovativne socijalne usluge — odmor od skrbi (pilot projekt)”, u okviru Programa ,,Ucinkoviti ljudski potencijali 2021.-2027.“
financiranog iz Europskog socijalnog fonda. MRMSOSP organiziralo je online informativnu radionicu, u svrhu detaljnijeg informiranja potencijalnih
prijavitelja i/ili partnera o uvjetima Poziva. Na radionici su iznesene osnovne informacije i uputstva o danjem provodenju. Sudjelovale su izvrSna
direktorica Drazenka Pavlek i voditeljica projekata Ivana Kucina. (31.7.2024.)
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»Inovativne socijalne usluge -
odmor od skrbi (pilot projekt)”

Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske (SOIH) odrzala je Sastanak udruga u organizaciji SOIH-a vezan za objavljeni privremeni Poziv
MRMSOSP na dostavu projektnih prijedloga , Inovativne socijalne usluge — odmor od skrbi (pilot projekt)”, u okviru Programa ,,Ucinkoviti ljudski
potencijali 2021.-2027.% gdje su izneseni prijedlozi i primjedbe. Sudjelovale su izvrsna direktorica Drazenka Pavlek i voditeljica projekata Ilvana
Kucina. (1.8.2024.)
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Drazenka Pavlek sudjelovala je u radu Komisije za procjenu potrebe korisnika za uslugom osobne asistencije Podrucnog ureda Medvescak online
putem na kojoj je izvrSena procjena korisnice J.C. (1.8.2024.)

Obavljen razgovor sa Centrom za odgoj i obrazovanje Velika Gorica o nastavku provodenja projekta MZO Pomocnici u nastavi za Skolsku godinu
2024./2025. (1.8.2024.)




Provedeno je organizirano ljetovanje financirano od strane Grada Zagreba u Domu Crvenog kriza u Novom Vinodolskom za ¢lanove Drustva. Na
ljetovanju idu samo teze pokretni ¢lanovi, jer Dom Crvenog kriza, niti plaza nisu pristupacni za osobe s invaliditetom koji se krecu pomocu
invalidskih kolica. Clanovi su u tjedan dana imali priliku kupati se u toploj morskoj vodi, sudjelovati na raznim radionicama i edukacijama, te

drustvenim igrama. (5.8. — 12.8.2024.)

U organizaciji Agencije za zastitu osobnih podataka odrzan je online webinar ,,Pravni temelji“ koji je proveden u okviru projekta ARC2 s ciljem
pruzanja potpore mikro, malim i srednjim poduzetnicima prilikom uskladivanja s Opéom uredbom o zastiti podataka. Predstavljena je ,Olivia“ -
digitalni alat koji pruza podrsku malim i srednjim poduze¢ima u provedbi zakonodavstva o zastiti podataka. Sudjelovala je voditeljica projekata

lvana Kucina. (28.8.2024.)
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Drustvo osoba s invaliditetom Varazdin organiziralo je, kao i svake tako i ove godine, svoju tradicionalnu manifestaciju pod nazivom ‘Spancir u
kolicima’ na Trgu kralja Tomislava u Varazdinu, a sve u okviru 26. Spancirfesta. Cilj manifestacije je podizanje svijesti o svakodnevnim izazovima s
kojima se osobe s invaliditetom susrecu, ali i isticanje njihovih sposobnosti i potencijala. Na poziv udruge odazvala se predsjednica Marica Miric i
clanovi DDZ-a Saldin Buhera, Ljuba Leko i Mirsada Trbovic. (29.8.2024.)

Clanovi DDZ Foruma mladih sudjelovali su u sedmodnevnom treningu pod vodstvom renomiranog kazali$nog i filmskog redatelja Maria Kovaéa.
Trening, koji se odrzao u Centru M.A.R.E. u Rovinju bio je posvecen tehnikama Forum teatra te radu s mladim osobama s invaliditetom. Ova
jedinstvena prilika omogucdila je sudionicima stjecanje vrijednih znanja i iskustava u podrucju socijalnog angazmana kroz umjetnost. (1. -

8.9.2024.)




Ivana Kucina sudjelovala je u radu Komisije za procjenu potrebe korisnika za uslugom osobne asistencije Podru¢nog ureda Jastrebarsko online
putem na kojoj je izvrSena procjena korisnika N.K. (5.9.2024.)

Povodom Europskog tjedna mobilnosti (16. - 22.9.2024.) Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske (SOIH) u suradnji sa Savezom gluhih i
nagluhih grada Zagreba, Udrugom slijepih Zagreb, Zajednicom spinalno ozlijedenih (SOZ) i Udrugom za autizam Zagreb (UAZ) provodi edukaciju
vozaca ZET-a o specificnostima prijevoza osoba s invaliditetom (ulazak u vozilo, koristenje rampe, glasovne najave, komunikacija). Dana 18. rujna
2024. Edukaciju je odrzala predsjednica SOIH-a Marica Miri¢ na autobusnom pogonu Dubrava, Mandlova 5b. Sudjelovao je clan Marko Arambasic.

(18.9.2024.)




Odrzan je webinar Rad s ljudskim potencijalima u OCD u organizaciji ACT GRUPE. Ovaj webinar dio je teme "Razvoj drustvenog kapitala u lokalnoj
zajednici”. Odrzava se u okviru Programa regionalnog razvoja civilnoga drustva u RH financiranom od Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga
drustva. Trener webinara bio je S.M. koji je govorio o motivaciji, pozitivnoj psihologiji i pripremi smjernica za promjenama u organizaciji. Na
webinaru su sudjelovale izvrsna direktorica Drazenka Pavlek i administrativna djelatnica Helena Durinic. (18.9.2024.)
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Drustvo distroficara Zagreb (DDZ) je sudjelovao na trodnevnoj online konferenciji "SKRB 2024. - Transformacija skrbi o djeci u Europi" u zgradi
SEECEL-a na zagrebackoj Kajzerici, koja trenutno sluzi kao privremeni dom SveuciliSta u Zagrebu. Organizatori konferencije bili su UNICEF,
Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike, Ministarstvo pravosuda, uprave i digitalne transformacije te Edukacijsko-
rehabilitacijski fakultet Sveucilista u Zagrebu, uz podrsku Centra za nestalu i zlostavljanu djecu. Glavni cilj konferencije bio je razmjena najnovijih
znanja i praksi kako bi se unaprijedili sustavi zastite i podrske za djecu, mlade i obitelji u Hrvatskoj i Europi. Sudjelovala je voditeljica projekata
Ivana Kucina. (18. - 20.9.2024.)

How DG Reform supports Member States in
transforming their childcare systems

Odrzan je online sastanak u vezi Sektorske analize za utvrdivanje prioritetnih podrucja financiranja programa i projekata od interesa za opce dobro
koje provode udruge iz javnih izvora u 2025. godini na pozicijama Ministarstva zdravstva. Na sastanku su sudjelovale izvrsna direktorica Drazenka
Pavlek i administrativna djelatnica Helena Durinic. (19.9.2024.)




Organizirana je Konferencija “Zajednicki javni prostor - dizajn za pristupacnu mobilnost” u organizaciji konzorcija AccessibleEU i Zajednica saveza
osoba s invaliditetom Hrvatske (SOIH) te suradnika Pravobranitelja za osobe s invaliditetom Darijo JurisSi¢, Hrvatskog saveza udruga za mlade i
studente s invaliditetom SUMSI i Arhitektonski Fakultet Zagreb, a na kojoj su sudjelovali zaposlenici i ¢clanovi DDZ-a u Tehnickom muzeju Nikola
Tesla u Zagrebu. (20.9.2024.)
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Proveden je tecaj Emmett tehnike — modul 1 i 2 u prostoru Specijalne bolnice Sv. Katarina — Zagreb. Rijec je o tehnici koja se moze koristiti na
komplementaran nacin s bilo kojom drugom fizikalnom ili manualnom tehnikom, masazom te sustavom vjezbanja. Sudjelovala je
fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja. (21. —22.9.2024.)

@ emmett.hrvatska




Odrzan je 5. online okrugli stol ,Digitalna pristupacnost od zakona do prakse” u organizaciji Ministarstva pravosuda, uprave i digitalne
transformacije, a u suradnji Povjerenikom za informiranje, krovnim nacionalnim organizacijama osoba s invaliditetom i Drzavhom Skolom za javnu
upravu. Tema okruglog stola bila je o primjeni Zakona o pristupacnosti mreznih stranica i programskih rjesenja za pokretne uredaje tijela javnog
sektora. Sudjelovala je ¢lanica DDZ-a Silvana Strunjak. Prisustvovale su izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina,
fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja, radna terapeutkinja Katarina Kovaci¢ i administrativna djelatnica Helena Durinié. (24.9.2024.)

U organizaciji Agencije za zastitu osobnih podataka (AZOP) odrzana je online edukacija "Obrada osobnih podataka putem video nadzora."
Predavacica, A.M., obradila je pravne okvire i prakticne smjernice koje se odnose na prikupljanje, obradu i cuvanje osobnih podataka putem video
nadzora, s posebnim naglaskom na uskladenost s Opcom uredbom o zastiti podataka (GDPR). Sudjelovala je lvana Kucina. (24.9.2024.)




Odrzana je radionica ,,Osobni ciljevi i napredak” u organizaciji Saveza drustava distroficara Hrvatske (SDDH) u partnerstvu s Drustvom distroficara
Zagreb (DDZ) u sklopu projekta ,Hit je bit' mentalno fit 2“ Cilj Projekta je unaprijediti mentalno zdravlje osoba s misicnom distrofijom (MD) u
Gradu Zagrebu djelovanjem na Zivotne navike osoba s MD i rizicne ¢cimbenike mentalnog zdravlja. Radionica se odrzala u prostorima Drustva u
Novom Jelkovcu pod vodstvom Dragane Budimir, psihologinje SDDH. Sudjelovali su ¢lanovi DDZ-a. Sudjelovale su fizioterapeutkinja Gabriela
Cabraja i radna terapeutkinja Katarina Kovaci¢. (25.9.2024.)

Odrzana je radionica joge smijeha u sklopu Projekta: "Hit je bit’ mentalno fit - 2" na Jarunu. Radionica je provedena u prirodi kao vrsta
psihofizickog treninga i tehnike opustanja za noSenje sa stresom i kronicnim bolestima uz strucno vodenje Danijele Biondi¢-Vidakovic,
medunarodne certificirane uciteljice i voditeljice joge smijeha , School of Laughter Yoga“. Prisustvovale su predsjednica Marica Miri¢, izvrSna
direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kuédina, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja, radna terapeutkinja Katarina Kovadi¢ i
administrativna djelatnica Helena Durinic. (27.9.2024.)




U okviru projekta "Hit je bit" mentalno fit - 2" Saveza drustava distroficara Hrvatske (SDDH), u partnerstvu s Drustvom distroficara Zagreb (DDZ), s
ciliem unapredenja pozitivnog mentalnog zdravlja osoba s miSicnom distrofijom, odrzana je online edukacija na temu "Emocionalna inteligencija".
Predavanje je vodila Dragana Budimir, psihologinja SDDH-a. Naglasak edukacije bio je na vaznosti balansa izmedu racionalnog i emocionalnog
uma. Istaknute su komponente od kojih se sastoji emocionalna inteligencija, vjezbe i nacini jacanja emocionalne inteligencije. Sudjelovali su:
izvréna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kuéina, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja, radna terapeutkinja Katarina Kovagcic i

administrativna djelatnica Helena Durinic. (3.10.2024.)

EMOCIONALNA
INTELIGENCILIA

U okviru projekta "Hit je bit" mentalno fit - 2" Saveza drustava distroficara Hrvatske (SDDH), u partnerstvu s Drustvom distroficara Zagreb (DDZ),
povodom obiljezavanja Svjetskog dana mentalnog zdravlja, odrzana je online edukacija na temu "Mentalna higijena i mentalno zdravlje na
radnom mjestu" koju je vodila Dragana Budimir, psihologinja SDDH-a. Stavljen je naglasak na mentalno zdravlje i mentalnu higijenu koje bi trebale
biti prioritet. Svi radnici imaju pravo na zdravo i sigurno radno okruzenje, te dostojanstven rad i odmor. Sudjelovali su: izvrsna direktorica Drazenka
Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kuéina, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja, radna terapeutkinja Katarina Kovaci¢ i administrativna djelatnica

Helena burinic. (10.10.2024.)

“WRUEME JE DA MENTALNO ZDRAVLIE
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Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga drustva (NZRCD), u suradnji s ESIF Ustanovom za obrazovanje odraslih, organizirala je godisnji dvodnevni
sastanak s organizacijama korisnicima sustavnih podrski u Skoli narodnog zdravlja ,,Andrija Stampar“, Zagreb. Glavna tema sastanka bila je
»Razvijanje metodologije za sustav mjerenja zadovoljstva clanova i korisnika“, s ciliem unaprjedenja procesa evaluacije usluga koje organizacije
civilnoga drustva pruzaju svojim korisnicima. Izobrazbu je vodila izv. prof. dr. sc. I.D. s Ekonomskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu, strucnjakinja za
metode istrazivanja i analize zadovoljstva korisnika. Sudionici su imali priliku nauciti prakticne alate i tehnike za prikupljanje i interpretaciju
podataka o zadovoljstvu korisnika, Sto ¢e pomoci u unaprjedenju njihovog rada. Sudjelovala je voditeljica projekata Ivana Kucina. (14. -

15.10.2024.)




U okviru projekta "Hit je bit" mentalno fit - 2" Saveza drustava distroficara Hrvatske (SDDH), u partnerstvu s Drustvom distroficara Zagreb (DDZ),
odrzana je edukacija na temu "Emocionalna kompetencija" u prostorima DDZ-a u Novom lJelkovcu, s ciljem unapredenja pozitivnog mentalnog
zdravlja osoba s misiécnom distrofijom. Edukaciju je vodila Dragana Budimir, psihologinja SDDH-a. Emocionalna inteligencija poboljSava
komunikaciju, s naglaskom na vaznost uloge emocija u rjesavanju konflikata. Takoder, doprinosi uspjehu u karijeri. Razvija se kroz vjezbe
samopouzdanja i samorefleksije. Sudjelovale su fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja i radna terapeutkinja Katarina Kovaci¢ te 4 ¢lana.
(17.10.2024.)

Agencija za mobilnost i programe EU (AMPEU) organizirala je seminar ,Na valu digitalizacije: mogucnosti i izazovi” u Termama Sveti Martin. Na
seminaru je sudjelovalo vise od sto korisnika programa Erasmus+ i Europske snage solidarnosti, s ciljem ukljuivanja digitalne transformacije u
projekte. Seminar su vodili D.M., magistar komunikologije i strucnjak za podrucje mladih, te A.B., profesorica engleskog i njemackog jezika te
savjetnica za obrazovnu tehnologiju. Prvi dan bio je posvecen raspravi o kljucnim aspektima digitalne pismenosti i utjecaju digitalizacije na mlade,
obrazovanje, rad i drustvo. Drugi dan obuhvatio je specificne teme iz podrucja digitalizacije, hibridne i virtualne mobilnosti, digitalnu pedagogiju i
kompetencije i medijsku pismenost i promociju STEAM tema. Na seminaru je sudjelovala voditeljica projekata lvana Kucina. (17. — 18.10.2024.)

G




Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske (SOIH) organizirala je 29. hrvatski simpozij osoba s invaliditetom s medunarodnim sudjelovanjem
u Hotelu Diplomat u Zagrebu u suorganizaciji sa Zavodom za vjestacenje, profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom,
Hrvatskim zavodom za zaposljavanje i AccessibleEU Hrvatska, a pod pokroviteljstvom predsjednika Republike Hrvatske, Ministarstva rada,
mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike i Grada Zagreba. Simpozij kao najveci godisSnji skup osoba s invaliditetom u regiji voden je pod
temom "Konvencija UN o pravima osoba s invaliditetom — o0 nama uvijek s nama - od slogana do realnosti". Dvodnevni Simpozij bio je izuzetno
sadrzajan, s bogatim programom koji je obuhvatio Sirok spektar tema vazan za osobe s invaliditetom. Sudjelovali su: predsjednica Marica Miric,
izvr$na direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kuéina, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja, radna terapeutkinja Katarina Kovagic i
administrativna djelatnica Helena Durini¢. (21.-22.10.2024.)
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U okviru projekta "Hit je bit" mentalno fit - 2" Saveza drustava distroficara Hrvatske (SDDH), u partnerstvu s Drustvom distroficara Zagreb (DDZ), s
ciliem unapredenja pozitivhog mentalnog zdravlja osoba s misSicnom distrofijom, odrzana je edukacija na temu "Sindrom sagorijevanja" u
prostorima DDZ-a u Novom Jelkovcu. Predavanje je vodila Dragana Budimir, psihologinja SDDH-a. Predavanje je zapoceto definicijom sindroma
sagorijevanja, isticu¢i da se radi o emocionalnom, fizickom i mentalnom iscrpljivanju uzrokovanom dugotrajnom izlozenoscu stresu. Takoder,
naziva se i sindromom modernog doba. Krajem poucnog predavanja, psihologinja je predstavila strategije za prevenciju sagorijevanja, ukljucujuci
tehniku upravljanja stresom, postavljanje granica i vaznost odmora. Sudjelovali su: predsjednica Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek,
voditeljica projekata Ivana Kuéina, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja, radna terapeutkinja Katarina Kovaci¢ i administrativna djelatnica Helena

Purinic te 7 clanova. (21.-22.10.2024.)




Odrzan je teCaj Emmett tehnike — modul 3 u prostoru Specijalne bolnice Sv. Katarina — Zagreb. Emmett Tehnika je jedinstveni oblik tjelesne terapije
koji podrazumijeva primjenu laganog pritiska prstima na odredene tocke, koje se po autoru tehnike g. Ross Emmettu nazivaju "Emmett tocke”.
RijeC je o metodi koja se moze koristiti na komplementaran nacin s bilo kojom drugom fizikalnom ili manualnom tehnikom, masazom te sustavom
vijezbanja. Usvojenim vjestinama na jednostavan i brz nacin moze se smanjiti misicna bol, poboljsati miSi¢cno-koStane i neuroloske funkcije,
povecati balans i pokretljivost te tako pomoci svojim korisnicima. Postupci se mogu primijeniti kao direktan pritisak ispruzenim prstom, sporo
klizanje, zadrzavanje pozicije, spori pokreti i Zustri pokreti. Te¢aj je pohadala fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja. (26. — 27.10.2024.)

@ emmett.hrvatska
Specijalna Bolnica Sv. Katarina




Zajednica Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske (SOIH) organizirala je online ZavrSnu konferenciju projekta ,Umjetnos¢u do osnazivanja”,
sufinanciranog od strane Zaklada ,Hrvatska za djecu”. Predstavljene su projektne aktivnosti koje su se sastojale od konferencija, timskih
sastanaka, edukacija, radionica te izrade brosura. Sudjelovali su: predsjednica Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica

projekata Ivana Kucina, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja, radna terapeutkinja Katarina Kovaci¢ i administrativna djelatnica Helena Durini¢.
(31.10.2024.)
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U okviru projekta "Hit je bit" mentalno fit - 2" Saveza drustava distroficara Hrvatske (SDDH), u partnerstvu s Drustvom distroficara Zagreb (DDZ), s
ciliem unapredenja pozitivhog mentalnog zdravlja osoba s misicnom distrofijom, odrzana je online edukacija na temu "Moderne ovisnosti".
Predavanje je vodila Dragana Budimir, psihologinja SDDH-a. Zadnje u nizu predavanja iz podruc¢ja mentalnog zdravlja zapoceto je definicijom
moderne ovisnosti, koja se odnosi na razne oblike ovisnosti koje su se razvile s pojavom digitalne tehnologije i drustvenih mreza. Fokusirano je na
ovisnosti o internetu, drustvenim mrezama, videoigrama i kockanju. Psihologinja je pojasnila kriterije za postavljanje dijagnoze, uzroke ovisnosti,
te faktore koji doprinose razvoju modernih ovisnosti. Napomenula je ogromnu vaznost i ulogu clanova obitelji, prijatelja i strucnog osoblja u
podrsci i pruzanju pomoci osobama oboljelim od neke vrste ovisnosti. Predavanje je zavrSeno raspravom o vaznosti podizanja svijesti o problemu
modernih ovisnosti i potrebi za edukacijom o zdravim navikama koristenja tehnologije. Sudjelovali su: izvrSna direktorica Drazenka Pavlek,
voditeljica projekata Ivana Kuéina, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja, radna terapeutkinja Katarina Kovaci¢ i administrativna djelatnica Helena

Purinic. (31.10.2024.)

OPCENITO 0 OVISNOSTIMA
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Odrzana je online trodnevna edukacija "Navigiranje kroz nepozeljna ponasanja” u sklopu projekta AutiZOOM. Osmisljena je s ciljem
osposobljavanja polaznika za prepoznavanje, razumijevanje i ucCinkovito upravljanje nepozeljnim ponasanjima na radnom mjestu ili u grupnim
okruzenjima. Tijekom tecaja polaznici su prosli kroz niz modula koji su obuhvacali teorijske aspekte i prakticne primjere, te su usvojili alate za
pristup i rjeSavanje izazovnih situacija. Edukacija je odrzana od strane BCBA edukatorica H.V. M.T. Sudjelovala je radna terapeutkinja Katarina
Kovacic. (2.,3.19.11.2024.)
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Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga drustva (NZRCD) je u partnerstvu s E.S.I.F. Ustanovom za obrazovanje odraslih, organizirala izobrazbu na
temu “Online mediji i drustvene mreze — vodedi kanali komunikacije u borbi protiv diskriminacije osoba s invaliditetom” na Tribini Grada Zagreba
za predstavnike udruga osoba s invaliditetom koje su korisnice sustavnih podrski. I1zobrazba je bila strucna i posebno korisna, usvojena su nova
znanja i vjestine za unapredenje rada i vidljivosti DDZ-a. Sudjelovala je izvrsna direktorica Drazenka Pavlek. (4.11.2024.)

2

Savez drustava distroficara Hrvatske (SDDH) odrzao je 18. skup osoba s neuromuskularnim bolestima u Hotelu Diplomat, Novi Zagreb. Skup je
obuhvacao vazne i zanimljive teme te je uspjeSno proveden. Sudjelovali su: predsjednica Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek,
voditeljica projekata Ivana Kuéina, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja, radna terapeutkinja Katarina Kovacié, socijalna radnica Mariana Ugljarevi¢ i

administrativna djelatnica Helena burini¢. (11.11.2024.)
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Agencija za mobilnost i programe EU (AMPEU) organizirala je online sastanak korisnika u podrucju KAl obrazovanja odraslih. Glavhe teme
sastanka bile su financijski aspekti provedbe projekata, prakticna provedba i promjene u projektima, diseminacija rezultata, Beneficiary Module

(BM) i primjeri dobre prakse. Kroz zakljucke i preporuke, sudionici su informirani o vaznosti pracenja financijskih aspekata projekata i pravilnom
cuvanju dokumentacije. Na sastanku je sudjelovala voditeljica projekata Ivana Kucina. (14.11.2024.)

Odrzan je online sastanak pod organizacijom ERASMUS+ na temu odabir sudionika mobilnosti, ukljucujuéi ucenike i osoblje. Webinar su vodile

ambasadorice Erasmsus+ D.T. i V.S. Predstavljeni su primjeri iz prakse iz nekoliko obrazovnih institucija, Dje¢ji vrti¢ Rijeka, Osnovnu 3kolu

Pantovéak, Osnovnu Skolu Podmurvice, Rijeka, Osnovnu Skolu Branimira Markovi¢éa, Ravna Gora, Osnovnu Skolu Bjelovar i Srednju Skolu
Bedekovcina. Sudjelovala je voditeljica Ivana Kucina. (14.11.2024.)

Erasmus+ webinar: Odabir sudionika §
mobilnosti u Erasmus+ projektima

PRIMJERI DOBRE PRAKSE

DANIJELA TAKAC
VANESSA SCULAC
Erasmus+ ambasadorice
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U sklopu 18. PMI Forum 2024. konferencije odrzana je besplatna edukacija ,,PMI alati — How To: PMI KickOff, PMIAI Infinity and other,, za
neprofitni sektor koju su odrzali D.M. i M.S. Radionica je organizirana s ciljem upoznavanja sudionika s kljuénim alatima i strategijama upravljanja
projektima koje nudi Project Management Institute (PMI). Sudjelovala je voditeljica projekata lvana Kucina. (15.11.2024.)

PMI alati - How To:

PMI KickOff, PMIxAI
Infinity and other
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Odrzano je dvodnevno Strucno savjetovanje pod nazivom ,Fizioterapijski pristupi i metode u lijeCenju neuromuskularnih bolesti (NMD)“ u
ljecilistu Floramare u lzoli, Slovenija. U dva dana skupa nauceni su razliciti terapijski pristupi i metode koje doprinose kvalitetnijem
fizioterapijskom lijecenju neuromuskularnih bolesti. Skupu su prisustvovale radna terapeutkinja Katarina Kovacic¢ i fizioterapeutkinja Gabriela

Cabraja. (21. - 22.11.2024.)
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Ministarstvo regionalnoga razvoja i fondova Europske unije organiziralo je predstavljanje programa Erasmus+, Europske snage solidarnosti i Obzor
Europa. Navedeni programi predstavljeni su na webinaru putem platforme Microsoft Teams. Na webinaru su predstavljene aktualnosti, natjecaji i
primjeri dobre prakse koristenja nekoliko programa Unije u okviru sljedecih tematskih cjelina: inovacije; zelena tranzicija i zastita okolisa; digitalna
tranzicija; kreativnost; obrazovanje i vjestine; solidarnost; sigurnost; zdravlje i svemir. Sudjelovala je voditeljica Ivana Kucina. (25.11.2024.)
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U seriji edukacija ,Youth Work Talks” odrzan je uvodni webinar. Serija Youth Work Talks webinara nova je inicijativa partnerstva "Growing Youth
Work", strateskog projekta suradnje 16 nacionalnih agencija za EU programe za mlade i SALTO resursnih centara. Ova dogadanja imaju za cilj
stvoriti prostor za profesionalnu raspravu i promisljanje o kljucnim pitanjima razvoja rada s mladima, s posebnim naglaskom na prepoznavanje
rada s mladima. Serija Youth Work Talks usmjerena je na jacanje profesionalne europske rasprave o unaprjedenju i osnazivanju rada s mladima.
Svako dogadanje fokusira se na kljucnu tematsku cjelinu u skladu s Europskim programom za rad s mladima i njegovih osam prioritetnih podrucja.
Sudjelovala je voditeljica projekta Ivana Kucina. (26.11.2024.)
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U organizaciji European CMT Gederation odrzan je webinar ,The drug development process: Govorestat and the INSPIRE clinical trial for CMT
SORD". Webinar je odrzao Dr. R.P., glavni medicinski direktor tvrtke Applied Therapeutics. Objasnio je proces razvoja lijekova, od laboratorija do
trzista, te podijelio informacije o Govorestatu, prvom potencijalnom lije€enju za dijagnozu CMT SORD. Takoder, podijelilo je najnovije informacije
o INSPIRE klinickom ispitivanju. Sudjelovala je voditeljica projekta Ivana Kucina. (26.11.2024.)
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Provedena je druga online radionica za predstavnike udruga clanica dvaju saveza na temu "Zasto zagovarati?" u organizaciji Saveza drustava
distroficara Hrvatske (SDDH) i Hrvatskog saveza udruga cerebralne i djecje paralize (HSUCDP), a u okviru provedbe Nacionalne sustavne podrske
Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva (NZRCD). Radionicu je provela Magdalena Guzali¢, strucna suradnica u SOIH-u. Predstavljena je
uloga zagovaranja prava osoba s invaliditetom u lokalnoj zajednici te vaznost zagovarackih kampanja. Sudjelovali su: predsjednica Marica Miric,
izvr$na direktorica DraZzenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kuéina, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja, socijalna radnica Mariana Ugljarevi¢ i
administrativna djelatnica Helena Durinic. (26.11.2024.)

Dratenka P:




SALTO centar za Europske snage solidarnosti u prosincu 2024. organizira seriju od tri webinara pod nazivom , Europe Talks Solidarity”, a s ciljem
promicanja solidarnosti kao kljuéne europske vrijednosti. Prvi webinar bavio se temom , Moze li solidarnost potaknuti prosperitet i konkurentnost
Europe?”. Predavanja su odrzali E.M., predsjednica OECD-ovog Centra za vjestine, psihologinja C.B., potpredsjednica Udruge austrijskih psihologa i
J.S., profesorica i koordinatorica na ERASMUS projektu. Na webinaru je sudjelovalo ukupno 63 sudionika i voditeljica projekata Ivana Kucina.

(5.12.2024.)

Skills Inclusive Future: Balancing

Jose0eseoe0000

Odrzan je tradicionalni prijem za predstavnike udruga osoba s invaliditetom u organizaciji Gradske skupstine Grada Zagreba, povodom
Medunarodnog dana osoba s invaliditetom koji se obiljezava 3. prosinca te Medunarodnog dana ljudskih prava 10. prosinca. Uz predstavnike
udruga, prijemu su nazocCili zagrebacki gradonacelnik Tomislav Tomasevi¢, sa suradnicima, predsjednik Gradske skupstine Josko Klisovic i
predsjednica Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske Marica Miri¢. Na prijemu nazocne su bile predsjednica Marica Miri¢ i administrativna

djelatnica Helena Durinic. (9.12.2024.)
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U okviru obiljezavanja Kampanje ,, 16 dana aktivizma protiv rodno uvjetovanog nasilja“ s ciljem senzibiliziranja i podizanja svijesti javnosti o
problematici i potrebi sprjecavanja nasilja nad zenama i djevojkama, posebice nad Zzenama i djevojkama s invaliditetom, ucenicima 2. razreda
Skole za cestovni promet i 5. razreda Skole za medicinske sestre Vinogradska, odriano je kratko predavanje, te su podijeljene bijele vrpce
djecacima kako bi se naglasila poruka ,,NE nasilju nad zenama!“. Kampanja se provodi svake godine od 25. studenoga - Medunarodnog dana borbe
protiv nasilja nad zenama do 10. prosinca - Medunarodnog dana ljudskih prava na podrucju cijele Republike Hrvatske. U posjet skolama isle su
predstavnica Drustva distroficara Zagreb (DDZ) Helena Durini¢ i predstavnica Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske (SOIH) Helena

Odobagié. (10.12.2024.)




Odrzan je Okrugli stol povodom Medunarodnog dana ljudskih prava i zavrSetka Kampanje 16 dana aktivizma protiv rodno uvjetovanog nasilja u
oroganizaciji Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske (SOIH) na Tribi Grada Zagreba, Kaptol 27. Uz pozdravne rijeci predsjednice Marice
Miri¢, predavanje na temu "Ujedinimo se kako bi zaustavili nasilje nad zenama" prezentirala je stru¢na suradnica Magdalena Guzali¢. Rezultate
Kampanje 16 dana aktivizma protiv rodno uvjetovanog nasilja predstavila je strucna suradnica Helena Odobasi¢. Predsjednica Marica Miric
govorila je na temu "Pregled rodne ravnopravnosti u Odrzivim ciljevima UN-a". Za kraj, sudionici su se ukljucili u raspravu i zavrsne komentare.
Sudjelovali su: predsjednica Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina, fizioterapeutkinja Gabriela
Cabraja, radna terapeutkinja Katarina Kovacié¢, socijalna radnica Mariana Ugljarevi¢ i administrativna djelatnica Helena Durini¢. (11.12.2024.)




Odrzan je drugi u nizu webinara s ciljem promicanja solidarnosti kao kljucne europske vrijednosti koji organizira SALTO centar za Europske snage
solidarnosti, a pod nazivom ,,Europe Talks Solidarity”: ,,Moze li solidarnost ojacati mir i sigurnost u Europi?“. Na samom kraju webinara odrzana je
kratka rasprava te su sudionici pozvani izraziti svoja misljenja i dojmove. ZakljucCuje se da je solidarnost lakse ostvariti medu narodima koji imaju
slicnu povijest, jezik ili kulturu, no to ne znaci da u suprotnom nije moguca ili joj ne treba teziti. Sudjelovala je socijalna radnica Mariana Ugljarevic.

(12.12.2024.)

Committed to peace and
solidarity, we use anti-racism to
empower each other to build a
more just and inclusive world.

Courtney Kelner,
Officer at ICYE

Programme and Grants

U organizaciji tvrtke Elektronicki racuni d.o.o. odrzan je webinar sa sazetcima s okruglog stola "eArhiv zaprimljenih i poslanih eRacuna"” koji je
organizirao Poslovni dnevnik. Na webinaru je predavacica Maja Zivanovi¢ lvanki¢, porezna savjetnica i potpredsjednica Hrvatske komore poreznih
savjetnika (HKPS), podijelila strucne savjete i najvaznije informacije o cuvanju i upravljanju eArhivom zaprimljenih i poslanih eRacuna. Sudjelovala

je izvrSna direktorica Drazenka Pavlek. (12.12.2024.)
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Odrzan je webinar na temu "Obracun place i ostalih primitaka u 2025. godini te ostale aktualnosti" u organizaciji RRiF-a. Na webinaru su obradene
najnovije zakonske izmjene koje utjeCu na obracun placa, poreze i doprinose, kao i novosti u vezi s neoporezivim primitcima. Posebna paznja
posvecena je prakticnim primjerima obracuna i primjeni novih propisa u svakodnevnom poslovanju. Sudionici su imali priliku postavljati pitanja i
raspravljati o specificnim situacijama iz prakse. Webinar je zakljuCio savjetima za uspjesnu pripremu poslovanja u skladu s promjenama koje
donosi 2025. godina. Sudjelovala je izvrsna direktorica Drazenka Pavlek. (16.12.2024.)




U Novinarskom domu u Zagrebu odrzano je predstavljanje analize , Seksualno nasilje u Hrvatskoj 2013. — 2023.” i tematska rasprava o nuznim
koracima za suzbijanje seksualnog nasilja. Na raspravi koju je organizirala Zenska soba sudjelovale su pravobraniteljica za ravnopravnost spolova
Visnja LjubicCi¢, zamjenica pravobraniteljice za djecu Tatjana Holjevac, drzavna tajnica Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne
politike Margareta Maderic¢, prof. dr. sc. Maja Munivrana s Pravnog fakulteta u Zagrebu, Lorena Zec, psihologinja iz SOS-a Rijeka — centar za
nenasilje i ljudska prava i Maja Mamula, koordinatorica Zenske sobe. Navedena analiza obuhvaéa najvaznija podruéja koja se odnose na seksualno
nasilje u Hrvatskoj. Sudjelovala je socijalna radnica Mariana Ugljarevic. (17.12.2024.)




Odrzana je zavrsna konferencija projekta , NE nasilju nad zenama s invaliditetom” — 5. u organizaciji SOIH-a. Ciljevi navedenog projekta su
osnazivanje zena s invaliditetom, jaCanje kapaciteta aktivistica SOIH —Mreze zena s invaliditetom te podizanje razine svijesti gradana Grada
Zagreba, kao i Sire javnosti. Konferencija je odrzana putem Zoom platforme te je na njoj sudjelovalo 38 sudionika. (18.12.2025.)

Zavrina konferencija ,JNE nasilju nad Zenama s

invaliditetom — 57

Lajednicn suvera osoba s invaliditetom Hrvalske

Helena Osbohindic, struénm sursinica

Odrzana je pocetna online konferencija projekta ,,Otvorimo horizonte®, Ciji je nositelj SOIH. Projekt je sufinanciran
sredstvima Zaklade ,Hrvatska za djecu”, a cilj mu je osnaziti mlade osobe s invaliditetom kroz edukacije i
aktivnosti vezane uz ostvarivanje prava na spolnost i odrzavanje zdravih partnerskih odnosa. Konferenciju je
vodila strucna suradnica SOIH-a Magdalena Guzali¢. (18.12.2025.)

SEKUNDARNI CILJEVI PROJEKTA

Udruga osoba s...

RENATA KRAJNIK




Odrzan je tredi te ujedno i zavrsni ovogodisnji webinar s ciljem promicanja solidarnosti kao kljucne europske vrijednosti organiziran od strane
SALTO centra za Europske snage solidarnosti, a pod nazivom , Europe Talks Solidarity”: ,, Solidarnost i volonterstvo mogu oblikovati demokraciju®.

Da bi se ljude potaknulo na aktivnu participaciju u socijalnom i politickom zivotu, najprije ih je potrebno saslusati i saznati Sto im je potrebno te
na koji nacin vide drustvene probleme i svijet oko sebe. (19.12.2025.)




Tim Drustva distrofiCara Zagreb (DDZ) prisustvovao je izlozbi pod nazivom "Sva lica multiple"”, koju je organizirala Maja Likovi¢ Cipuric,
predsjednica Drustva multiple skleroze Karlovacke zupanije te dopredsjednica Foruma mladih s multiple sklerozom Hrvatske. Izlozba je odrzana

u prostorijama kina Edison u Karlovcu, a cilj je bio podizanje svijesti o izazovima s kojima se osobe s multiplom sklerozom suocavaju, kroz
umjetnost i osobnu pricu. (19.12.2025.)




AKTIVNOSTI DDZ




Odrzao se timski sastanak zaposlenika u DDZ-ovom prostoru u Novom Jelkovcu dana 9. sijeCnja 2024. s pocetkom u 10.30 sati. Sastanak je odrzala i vodila
predsjednica DDZ-a Marica Miri¢. Govorilo se o radu drustva i na koji nacin moze postati aktivnije. Rasporedivali su se zadaci medu zaposlenima i dogovarale
buduce aktivnosti. Prisutni su bili predsjednica DDZ-a Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, socijalna radnica Darija
Gecek, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja, radni terapeut Valentino Skiljan, administrativna djelatnica Helena Purinié¢ i vozaé-pratitelj Ziga Serif. (9.1.2024.)

Drustvo distrofiCara Zagreb (DDZ) kao nositelj provodi Trogodisnji program ,Korisnik u FOKUSU“ u sklopu Poziva , Razvoj i Sirenje mreze socijalnih usluga za
razdoblje 2023. do 2025.” kojeg sufinancira Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike, a partneri programa su Centar za pruzanje usluga u
zajednici Novi Jelkovec, Skola za medicinske sestre Vinogradska i Udruga osoba s invaliditetom Karlovacke Zupanije — UOSIKAZU. U okviru programa odrzan je blok
informiranja s temama ,, Dozivotno i dosmrtno uzdrzavanje”, , Asistivna tehnologija kod fine motorike” i , Fizioterapijski postupci i rehabilitacija nakon operativno
lijeCenih neuromuskularnih skolioza“. Na Zoom edukaciji je sudjelovalo 24 sudionika (Clanovi DDZ-a, clanovi i predstavnici srodnih udruga s podrucja RH te
predstavnik medija). Sudjelovali su predsjednica Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, socijalna radnica Darija

Gecek, fizioterapeutkinja Gabrijela Cabraja, struéni suradnik Valentino Skiljan i administrativna djelatnica Helena Durini¢. (17.1.2024.)
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Valentino Skiljan
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gist Radni terapeut,
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Odrzano je online predavanje na temu ,Haloterapija - terapija solju”, koje je odrzala struéna suradnica Gabriela Cabraja. Haloterapija (gré. Halo - sol) je metoda
koja se zasniva na doziranom boravku u dizajniranoj slanoj sobi koja je oblozena prirodnom kamenom soli. Kao takva, slana soba sluzi za tretman kronicnih i
alergijskih poremecaja. Potvrdeno je da ima izvrstan terapijski ucinak u lijeCenju astme i bronhija, smiruje i produbljuje disanje, smanjuje nadrazajni kasalj,
ubrzava kretanje diSnog epitela i Cisti diSne putove. Sudjelovali su izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, strucni suradnici Darija
Gecek i Valentino Skiljan i administrativna djelatnica Helena Durini¢ te 12 €élanova. (24.1.2024.)
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GABRIELA CABRAJA

bacc.physioth

Drustvo distrofiara Zagreb




Informiranje o povlasticama u prometu za osobe s invaliditetom odrzala je predsjednica DDZ-a Marica Miri¢ putem platforme ZOOM. Na pocetku predavanja
istaknula kako je zakon stupio na snagu 15.11.2023. te da se odnosi na osobe s invaliditetom. Tim se zakonom ureduju povlastice vezane uz koristenje zeljeznickog,
pomorskog i cestovhog prometa na teritoriju Republike Hrvatske — za ucenike, studente i osobe s invaliditetom koje imaju prebivaliste ili stalno boraviste u
Republici Hrvatskoj. Zakonom se ureduje izdavanje iskaznica za osobe s invaliditetom (OSI iskaznice): Nacionalna iskaznica za osobe s invaliditetom; Europska
iskaznica za osobe s invaliditetom; Europska parkiralisna karta za osobe s invaliditetom. Sudjelovali su predsjednica Marica Miri¢, izvrsna direktorica Drazenka
Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kuéina, socijalna radnica Darija Geéek, fizioterapeutkinja Gabrijela Cabraja, struéni suradnik Valentino Skiljan i administrativna
djelatnica Helena DPurinic¢ te 13 clanova. (31.1.2024.)

ZAKCN O POVLASTICAMA U PROMETU
I

PRAVILNIK O NAGINU OSTVARIVANJA PRAVA NA
POVLASTICE U PROMETU CSOBAS |
INVALIDITETOM

MARIO Dejak




Medicinsko savjetovaliste u organizaciji Drustva distroficara Zagreb DDZ-a u suradnji sa Savezom drustava distroficara Hrvatske —SDDH, odrzano je putem
platforme ZOOM. Predavanje na temu ,, , Lijekovi i toksicno djelovanje lijekova“ odrzala je Davorka Vranjes, dr. med. Govorilo se o: sto znamo o lijekovima, sto su
to nuspojave a Sto kontraindikacije te sSto je to Stetno djelovanje odnosno toksicnost/ neurotoksicnost. Sudjelovali su Sudjelovali su izvrSna direktorica Drazenka
Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kuéina, socijalna radnica Darija Gecek, fizioterapeutkinja Gabrijela Cabraja, struéni suradnik Valentino Skiljan i administrativna
djelatnica Helena Purinic te 15 clanova. (31.1.2024.)
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Sto znamo o lijekovima, nuspojavama,
kontraindikacijama i Stetnom
djelovanju- toksiénost i neurotoksiénost

Odrzao se timski sastanak zaposlenika putem ZOOM platforme dana 31. sijeCnja 2024. s pocetkom u 14.00 sati. Sastanak je odrzala i vodila predsjednica Marica
Miri¢. Dogovarale su se buduce aktivnosti. Prisutni su bili predsjednica DDZ-a Marica Miri¢, izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina,
socijalna radnica Darija Geéek, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja i administrativna djelatnica Helena Durini¢. (31.1.2024.)
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U prostorima DDZ-a u Novom Jelkovcu odrzan je treé¢i PUB kviz DDZ-a. Kviz je vodio struéni suradnik —Valentino Skiljan. Kviz opéeg znanja sastojao se od tri seta
pitanja na koja su sudionici kviza, radeci u grupama, upisivali odgovore na liste, nakon cega je radena kraca stanka za provjeru odgovora. Na kvizu je sudjelovalo 8
korisnika te osobni asistent. Pobjedu je odnijela ekipa "Ziga i bandisti". Sudjelovali su struéni suradnici Darija Geé¢ek i Valentino Skiljan te 6 ¢lanova. (1.2.2024.)
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U okviru trogodiSnjeg programa , Korisnik u FOKUSU” sufinanciranog od Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike odrzana je kulinarska
radionica u svrhu pripreme slastica za druzenje povodom obiljezavanja Kampanje One billion rising i predstavljanje knjige DDZ clanice Ive Rupnik. Na kulinarskoj
radionici pripremale su se dvije vrste muffine koje su €lanovi zajedno sa zaposlenicima pronasli i doradili. Clanovi su podijelili zadatke te je svatko imao zadatak za
pojedinu fa;u izrade slastica. Sudjelovala je socijalna radnica Darija Gecek te 7 clanova. (13.2.2024.)
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Povodom kapanje ,Milijarda ustaje protiv nasilja nad zenama (One BillionRising)“ i obiljezavanja Valentinova, DDZ je organizirao druzenje za clanove u prostorima
DDZ u Novom Jelkovcu. Predsjednica Marica Miri¢, odrzala je kratko izlaganje okupljenima o znacenju kampanje i njene vaznosti. Prisutnima su podijeljene crvene
vrpce (narukvice) u znak potpore kampanji. Pokret Milijarda ustaje protiv nasilja nad Zenama i djevojcicama (One BillionRising for Freedom) ima za cilj okoncati
nasilje nad zenama i djevojcCicama kroz umjetnost, prosvjed, pobunu i solidarnost. Pokret je to koji se prosirio se na vise od 200 zemalja od 2011. godine. Nakon
izlaganja, odrzano je predstavljanje knjige ,Zivim u oblacima, pa $ta“ ¢lanice DDZ-a Ilve Rupnik. Pjesme je okupljenima &itala Josipa Ankovié, ¢lanica ansambla
Satirickog kazaliSta ,, Kerempuh” te je uz interpretaciju teksta docarala okupljenima rijeci i osjecaje iza samih stihova. Sudjelovali su predsjednica Marica Miric,
izvréna direktorica Drazenka Pavlek, stru¢ni suradnici Darija Ge¢ek,Gabriela Cabrajai Valentino Skiljan i administrativna djelatnica Helena Purinié¢ te 10 ¢lanova.
(14.2.2024.)




Medicinsko savjetovaliste u organizaciji Drustva distroficara Zagreb DDZ-a u suradnji sa Savezom drustava distroficara Hrvatske —SDDH, odrzano je putem
platforme ZOOM. Predavanje na temu ,, Glavobolje “odrzala je Davorka Vranjes, dr. med. Glavobolja je jedan on najces¢ih simptoma s kojim se susreemo u
svakodnevnom zivotu ali je jedan i od najcesc¢ih popratnih simptoma mnogih bolesti. Glavobolja podrazumijeva bol u podrucju glave koja moze biti trajna ili
povremena, rijetka ili ucestala, difuzna (cijela glava) ili lokalizirana. U 90% slucajeva ona je simptom koji se moze lako tretirati. Kada govorimo o podjeli, glavobolje
mozemo podijeliti na sekundarne,tenzijske,migrene,trigeminalne i cluster glavobolje. Sudjelovali su, izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, socijalna radnica Darija
Gedek, i fizioterapeutkinja Gabrijela Cabraja te 5 ¢lanova. (28.2.2024.)




Odrian je ¢éetvrti PUB kviz DDZ, koji je vodio struéni suradnik Valentino Skiljan. Kviz opéeg znanja sastojao se od tri seta pitanja na koja su korisnici te njihove
pratnje, radeéi u grupama, upisivali odgovore na liste, nakon ¢ega je radena krac¢a stanka za provjeru odgovora. Pobjedu je odnijela ekipa "Zigina dinastija",
pobijedivsi s uvjerljivih 46 bodova. Na kvizu je sudjelovalo 12 korisnika te osobni asistent. (29.2.2024.)




Odrzan je radni sastanak s prof. dr. sc. Markom Buljevcem na kojem je razmotrena metodologija istrazivanja iz perspektive korisnika te je dogovoreno da ce pruziti
podrsku u obradi i interpretaciji dobivenih podataka samog istrazivanja. (6.3.2024.)

Odrzan je putem ZOOM platforme blok informiranja o temama: "Uloge ¢lanova obitelji osobe s invaliditetom", "Terapijsko hranjenje" i "Vjezbe cirkulacije kod MD.
Prva se okupljenima obratila struéna suradnica Darija Geéek i objasnila ulogu obitelji u Zivotu osobe s invaliditetom. Zatim struéni suradnik Valentino Skiljan rekao
nesto viSe o terapijskom hranjenju osoba oboljelih od MD-a. Naglasio je kako je vazno razlikovati pojmove hranjenja, jedenja i gutanja. Strucna suradnica Gabriela
Cabraja je kroz svoje predavanje objasnila $to je to cirkulacija, kao i razloge, uzroke i simptome njezinog slabljenja. Predstavila je i metode za dodatnu stimulaciju
iste. Sudjelovali su izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, administrativna djelatnica Helena Durinic¢ te 11 clanova. (13.3.2024.)

) & OBITELJ

* Reproduktivna, socijalizacijska i njegovateljska uloga

* Podrs$ka u rastu i razvoju

* Vazni sustavi: roditelji-dijete, partneri, brace-sestre

« Razli¢ita dinamika i otpornost obitelji

* |nvaliditet u obitelji - jedan od oblika stresora

* Prilika za poboljsanje ili pogorsanje obiteljski odnosa

* Kvaliteta obiteljski odnosa - ovisi pojedinom ¢&lanu i
njegovim procesima i utjecaj na ostale ¢lanove i obitelj u
cjelini

* Pozitivne strane: povecanje kohezije, Sirenje vidika

* Negativne strane: manjak vremena, financijski troskovi
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U prostorima DDZ u Novom Jelkovcu, odrzan je peti PUB kviz. Kviz je vodio struéni suradnik Valentino Skiljan. Kviz opéeg znanja sastojao se od tri seta pitanja na
koja su sudionici, radeci u grupama, upisivali odgovore na liste, nakon cega je radena kraca stanka za provjeru odgovora. Pobjedu je odnijela ekipa "Dame iz
Jelkovca", pobijedivsi s uvjerljivih 35 bodova. Pub quiz jedna je od inovativhih metoda rada u DDZ-u koja je usmjerena na razvoj kognitivnih vjestina korisnika. Na

kvizu je sudjelovalo 13 sudionika te strucne suradnice Darija Gecek i Gabriela Cabraja. (14.3.2024.)




Odrzana je edukacija ,,Osposobljavanje za rad na siguran nacin“ sukladno Zakonu o zastiti na radu za nove zaposlenike. Edukaciju je vodio strucni suradnik i
specijalist zastite na radu Valentino Skiljan. Svrha osposobljavanja bila je obavijestiti radnike o svim &injenicama i okolnostima koje utjecu ili bi mogle utjecati na
njihovu sigurnost i zdravlje (vezano za organizaciju rada, rizike, na€ine izvodenja raznih postupaka i drugo) te radnike osposobiti na prakticnu primjenu mjera
zastite na radu koje je duzan primjenjivati tijekom rada, u skladu s procjenom rizika. Za rad na siguran nacin osposobljeno je 7 novo zaposlenih radnika.

(15.3.2024.)
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Odrzao se sastanak zaposlenika DDZ-a i SDDH-a putem ZOOM platforme dana 18. ozujka 2024. s pocetkom u 11.30 sati u svrhu planiranja zajednicke aktivnosti - 5.
atletske utrke Run for MD 2024. predvidene za nedjelju, 21. svibnja 2024. na RSC Jarun — Otok Tre$njevka. Sastanak je sazvala i koordinirala izvr$na direktorica
DDZ-a Drazenka Pavlek. Zapocelo se sa pripremama, dogovorilo se par kljucnih detalja te raspodijelili zadaci. Prisutni su bili izvrsna direktorica DDZ-a Drazenka
Pavlek, voditeljica projekata DDZ-a Ivana Kuéina, socijalna radnica DDZ-a Darija Geéek, fizioterapeutkinja DDZ-a Gabriela Cabraja, administrativna djelatnica DDZ-a
Helena Durini¢, psihologinja SDDH-a Dragana Budimir i voditeljica projekata SDDH-a Mirna Plecas lli¢. (18.3.2024.)
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Uspostavljena suradnja sa Srednjom Skolom Pakrac, te su ucenici 2. i 3. razreda Srednje skole Pakrac imali priliku upoznati se s djelovanjem udruge i strucnim
radnicima te biti sudionici aktivnosti ,Ziva knjiznica“ koja se prvi put provela u DDZ-u. Posudili su ,knjige s miSiécnom distrofijom“ pod nazivom ,Zivot s
distrofijom”, ,,Moj zivot je moja pjesma“ i ,,Neocekivani rezultat - ustrajnost”. U kratkim razgovorima koji su se sastojali od postavljanja pitanja ucenika knjigama
koje su posudili, provjeravali su svoja razmisljanja, uvjerenja i nedoumice o zivotu s misiécnom distrofijom. U ovoj je aktivnosti zanimljivo jer su se postavljala
pitanja koja drustvo mozda smatra neprimjerenima, ali ovo je bila prilika da se postave upravo takva pitanja i da ista ne ostanu neodgovorena. , Knjige” uvijek
imaju opciju odbiti odgovoriti na pitanja ukoliko su im neprimjerena ili preosobna.

Sudjelovale su strucne suradnice i 6 ¢lanova. (20.3.2024.)




Odrzano je Medicinsko savjetovaliste u organizaciji Drustva distroficara Zagreb DDZ-a i Saveza drustava distroficara Hrvatske — SDDH putem ZOOM platforme.
Predavanje na temu ,Seéerna bolest i neuroloske komplikacije“ odrzala je Davorka Vranje$, dr. med. Seéerna bolest (Dijabetes) naziv je za poremedaje
metabolizma glukoze u tijelu. Vecdina hrane koju jedemo pretvara se u glukozu koju nas organizam koristi kao izvor energije.Gusteraca (pankreas) proizvodi inzulin,
hormon koji regulira razinu Secera u krvi na nacin da omogucava ulazak secera u stanice gdje se pretvara u energiju. Visak Secera pohranjuje se pomocu inzulina u

misice i jetru no ako inzulina nema ili ga manjka, se¢er ne moze uci u stanice, ostaje u krvi i dolazi do povisene razine secera u krvi i razvoja bolesti. Danas u svijetu
540.000 000 ljudi u dobi 20-79 god. zivota boluje od secerne bolesti. Na predavanju je prisustvovalo 20 osoba. Sudjelovali su izvrsna direktorica Drazenka Pavlek,
voditeljica projekata Ivana Kuéina, struéne suradnice Darija Geéek i Gabriela Cabraja te administrativna djelatnica Helena Durini¢. (27.3.2024.)
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Drustvo distroficara Zagreb organiziralo je vec tradicionalno druzenje clanova povodom blagdana Uskrsa. U prostorijama DDZ-a u Novom Jelkovcu
uvodno je predsjednica DDZ-a Marica Miri¢ pozdravila uzvanike te ih informirala o aktualnim pitanjima koja su im od znacaja te su imali priliku
pitati pitanja koja su im nejasna vezano uz ostvarivanje prava i uz nove zakone koji su krenuli u provedbu u ovoj godini. Drugi dio druzenja bio je
neformalnog tipa te je uz prigodnu, uskrsnju zakusku 35 clanova DDZ-a imalo priliku za druzenje i razmjenu iskustva, odnosno povezivanje s
clanovima s kojima nisu u svakodnevnoj prilici za druzenje. Korisnicima je na kraju druzenja urucen uskrsnji poklon. Sudjelovale su izvrSna
direktorica Drazenka Pavlek , voditeljica projekata Ivana Kuéina, struéne suradnice Darija Gecek i Gabriela Cabraja, administrativna djelatnica

Helena Durinic i ¢lanovi. (26.3.2024.)




Odrzan je prvi sastanak sa studentima Studijskog centra socijalnog rada SveuciliSta u Zagrebu preko kolegija ,Socijalni rad s pojedincem” u
prostorijama DDZ-a u Novom Jelkovcu gdje su se sastale profesorica Kristina Urbanc - voditeljica kolegija, terenska nastavnica Bojana TrakosStanec -
clanica DDZ-a, studentice koje su odabrale praksu u udruzi i korisnice koje ¢e biti ukljucene u istu. Osim inicijalnog upoznavanja, dogovoreni su
detalji provedbe terenske prakse i eticki dio kojih se studenti moraju pridrzavati. (3.4.2024.)




Socijalna radnica i fizioterapeutkinja DDZ-a odrzale su ZOOM blok informiranja o temama "Psihosomatika" i "Kinezitape — terapija elasticnim
trakama®“. Predavanje " Psihosomatika" odrzala je socijalna radnica Darija Gecek. Definirano je Sto su psihosomatske bolesti te je istaknut i
objasnjen stres kao jedan od mogucih i najcesée povezanijih uzrocnika psihosomatskih oboljenja. Predavanje "Kinezitape — terapija elasticnim
trakama" odrzala je fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja gdje je objasnila da je tehnika bazirana na procesu poticanja lije€enja vlastitog tijela kroz
aktivaciju neuroloskih i cirkulacijskih sustava (krvozilni i limfni). Aktivnost se provodi na trogodiSnjem programu , Korisnik u FOKUSU“ u sklopu
poziva , Razvoj i Sirenje mreze socijalnih usluga za razdoblje 2023. do 2025.“ kojeg sufinancira Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i
socijalne Ministarstvo rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike. Sudjelovale su izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica
projekata Ivana Kucina, socijalna radnica Darija Geéek, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja i administrativna djelatnica Helena Purini¢. (6.5.2024.)
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U prostorima Drustva u Novom Jelkovcu, odrzan je 6. PUB KVIZ s ¢lanovima DDZ-a i €lanovima tima partnerske organizacije UOSIKAZU. Kviz je
vodila voditeljica programa ,,Korisnik u Fokusu“ Darija Gecek. Kviz opeg znanja sastojao se od dva seta pitanja na koja su korisnici i njihove
pratnje, radedi u grupama, upisivali odgovore na liste, nakon Cega je radena kraca stanka za provjeru odgovora. Pub quiz jedna je od inovativnih
metoda rada u DDZ-u koja je usmjerena na razvoj kognitivnih vjestina korisnika, a takoder za nju postoji veliki interes mladih. Aktivnost je
provedene u okviru trogodisnjeg programa ,,Korisnik u FOKUSU“ u sklopu poziva ,Razvoj i Sirenje mreze socijalnih usluga za razdoblje 2023. do
2025.” kojeg sufinancira Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike. Sudjelovalo je 13 ¢lanova, voditeljica projekata Ivana
Kuéina, socijalna radnica Darija Geéek i stru¢na suradnica Gabriela Cabraja. (8.5.2024.)




U DDZ-u u trajanju od 120 sati M.LJ. odradila je praksu prema verificiranom programu za stjecanje djelomicne kvalifikacije - Asistent za upravljanje
projektima/asistentica za upravljanje projektima u Edukacijskom centru Halo. Mentorica prakticne nastave bila je voditeljica projekata Ivana
Kucina, te je M.LJ. prema njezinim uputama i odradenim vjezbama stekla prakticno iskustvo o osnovama EU fondova, Projektnom ciklusu, Logickoj
matrici, Pripremi projekta te Administrativhoj podrsci u provedbi projektnih aktivnosti. Takoder, upoznala ju je s procesima lzvjestavanja i
evaluacije te Javne nabave. M.LJ. izrazila je posebno zadovoljstvo sa dobivenim znanjem i ste¢enim iskustvom koje ce joj uvelike pomodi u
daljnjem radu. (10.5. - 12.6.2024.)

U sklopu priprema za utrku odrzan je online sastanak sa Zoranom Besakom, direktorom Stotinke.hr te je odrzana edukacija o sustavu za mjerenje
vremena putem platforme Stotinke.hr. kako bi se Sto uspjesnije i tocnije izmjerilo vrijeme trkacima utrke Run for MD 2024. u nedjelju 19. svibnja
2024. na RSC Jarunu, Zagreb. Prisutne su bile izvrina direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kuéina i administrativna djelatnica
Helena Durinic. (15.5.2024.)

U suradnji sa Studijskim centrom za socijalni rad, 19 studenata prijavilo se za volontiranje na aktivnosti Run for MD 2024., dok se putem platforme
Volonteka, za istu aktivnost prijavilo 10 osoba. Nakon zavrsenih prijava odrzana je edukacija volontera putem Zoom platforme na temu
,Volontiranje” koju je provela psihologinja SDDH Dragana Budimir. Na edukaciji prisustvovalo je 18 volontera. Sudjelovale su izvrSna direktorica
Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina te administrativna djelatnica Helena Durini¢. (16.5.2024.)




IzvrSna direktorica Drazenka Pavlek odrzala je sastanak sa volonterima na kojem su im dodijeljena zaduzenja te gdje su se upoznali sa svim
detaljima dogadanja za Sto uspjesSniju provedbu 5. Run for MD 2024. Takoder, po zavrsetku utrke te na obiljezavanju 21. Nacionalnog dana
oboljelih od MB, volonterima su podijeljene Volonterske knjizice. (16.5.2024., 19.5.2024., 21.5.2024.)

U prostorima DDZ-a u Novom lJelkovcu, odrzano je predavanje pod nazivom "Osiguravanje pravilne i primjerene prehrane osoba s MD".
Predavanje su pripremili i odrzali za korisnike i zaposlenike Drustva uéenici i profesorica Irena Koraj iz Skole za medicinske sestre Vinogradska.
Ucenici su predavanje zapoceli postavljanjem pripremljenih pitanja korisnicima, ¢ime su ih aktivno ukljucili i uveli u temu prezentacije. Uz
profesoricu, detaljno su prikazali osnovne prehrambene smjernice, specificne preporuke te prakticne savjete za svakodnevnu prehranu. Aktivnost
je bila korisna i edukativna, a ucenici su pokazali visok stupanj znanja i angazmana, sSto je dodatno doprinijelo kvaliteti predavanja. Aktivnost je
provedena u okviru TrogodiSnjeg programa , Korisnik u FOKUSU” u sklopu Poziva ,, Razvoj i Sirenje mreze socijalnih usluga za razdoblje 2023. do
2025.“ kojeg sufinancira Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike. Sudjelovalo je 9 ucenika, 11 clanova, te izvrSna
direktorica DraZenka Pavlek, struéna suradnica Gabriela Cabraja i administrativna djelatnica Helena Purinié. (17.5.2024.)




Drustvo distroficara Zagreb (DDZ) i Savez drustava distroficara Hrvatske (SDDH) uz potporu Turisticke zajednice Grada Zagreba te podrsku
platforme , Tréi sa srcem” u okviru Kampanje obiljezavanja 21. svibnja - Nacionalnog dana osoba oboljelih od neuromuskularnih bolesti organizirali
su 5. atletsku utrku Run for MD 2024. koja se uspjesSno odrzala virtualno 19., 20. i 21. svibnja, a uzivo 19. svibnja 2024. na RSC - Jarun. Svrha Utrke
bila je podizanje svijesti o osobama s misicnom distrofijom - MD i neuromuskularnim bolestima, a radi unapredenju kvalitete njihova zivljenja i
ostvarivanja ciljeva djelovanja DDZ-a i SDDH-a. Nacionalni dan — dan je osoba oboljelih od misSi¢ne distrofije i ostalih neuromuskularnih bolesti s
ciljem kontinuiranog senzibiliziranja javnosti i lokalne samouprave o potrebama i moguénostima oboljelih od misiéne distrofije, radi stvaranja
okruzenja jednakih moguénosti. DDZ i SDDH u realizaciji projekta Run For MD 2024. ukupno je podrzalo preko 400 sudionika. Obol cijelome
dogadanju dale su Ljubica Lukaci¢, saborska zastupnica, drzavna tajnica Margareta Madaric¢, pravobranitelj za osobe s invaliditetom Darijo Jurisic¢
(koji je bio i sudionik Utrke) te bivSa pravobraniteljica za osobe s invaliditetom Anka Slonjsak. Na Jarunu na utrci uzivo sudjelovala su 162
sudionika, 35-ero djece te osam osoba s ru¢nim i elektromotornim kolicima, a voditeljica Programa bila je Maja Sever. U organizacijskom dijelu
radili su tim DDZ-a i SDDH-a, uz 24 volontera koji su se dobrovoljno prijavili. (19.5.2024.)




Uspostavljena je suradnja s Osnovnom skolom Frana Galovica iz Zagreba, Osnovnhom skolom Julija Klovica, te nastavljena suradnja s I. gimnazijom
Zagreb, a u vidu sudjelovanja i podrske na 5. Run for MD2024. (19.5.2024.)

Uspostavljena je suradnja sa tvrtkom Harvey Norman Zagreb ciji su se zaposlenici prikljucili na 5. Run for MD u sklopu Capacity Buildinga tvrtke.
Njih 30-ak trcalo je utrku. (19.5.2024.)




U prostorima Drustva distroficara Zagreb (DDZ) u Novom Jelkovcu odrzan je Okrugli stol ,,Zajedno u zajednici” povodom obiljezavanja Nacionalnog
dana osoba s neuromuskularnim bolestima - 21. svibnja kojem je svrha senzibiliziranje lokalne zajednice o potrebama i mogucnostima osoba s
miSi¢cnom distrofijom (MD) i ostalim neuromuskularnim bolestima (NMB). Okrugli stol bio je prilika da se raspravi o izazovima i potrebama osoba s
misSicnom distrofijom i ostalim neuromuskularnim bolestima, te za razmjenu iskustva i ideje kako bi se unaprijedila kvaliteta zivljenja. Prisutnost i
sudjelovanje na ovom Okruglom stolu od iznimne je vaznosti za daljnji razvoj i jacanje zajednickih inicijativa u zajednici Novi Jelkovec. Prisutni su
bili predstavnici Grada Zagreba Branimir Sutalo i Zvjezdana Modri¢, predstavnice Zagrebackog centra za neovisno Zivljenje Andrea Marceti¢ i
Dorica Berinovi¢. Takoder tu su bili i predstavnici SOIH-a, SDDH-a i CeDePe Zagreb. lzmedu ostalog razgovaralo se prijedlozima vezanim za
pristupacnost objekata u Novom Jelkovcu. Sudjelovali su izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, strucne suradnice
Darija Gecek i Gabriela Cabraja, administrativna djelatnica Helena Durini¢ te 15 ¢lanova. (21.5.2024.)




Odrzano je medicinsko savjetovaliste u organizaciji Drustva distroficara Zagreb (DDZ) u suradnji sa Savezom drustava distroficara Hrvatske (SDDH)
putem platforme ZOOM. Predavanje na temu , Neuroloski- post COVID sindrom” odrzala je Davorka Vranjes, dr. med. Nacini na koji se mogu
tretirati Post COVID sindromi su: odmor, hidratacija, pravilna prehrana, tjelovjezba, psihoterapije, ne steroidni protuupalni lijekovi (ibuprofen),
analgetici te medikamentozna terapija. Sudjelovali su izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina, strucne suradnice
Darija Geceki Gabriela Cabraja, administrativna djelatnica Helena Purinié te 13 élanova. (22.5.2024.)




Odrzana je Escape igra pod nazivom "Gricka vjesStica" u centru Zagreba. Escape igra "Gricka vjestica" bila je zamisljena kao jedinstvena avantura na
otvorenom, smjestena u povijesnom okruzenju Trga bana Josipa JelaCi¢a. Sudionici su formirali jedan tim koji je rjeSavao niz zagonetki i izazova
povezanih s temom Gricke vjestice. Darija Gecek, kao voditeljica, uspjesno je koordinirala aktivnosti tima, pruzajuci smjernice i pomoc gdje je to
bilo potrebno. Gabriela Cabraja i Helena DPurini¢ podrzavale su tim u rjeSavanju zagonetki i odrzavanju pozitivne atmosfere. Aktivnost je
provedena u okviru TrogodiSnjeg programa , Korisnik u FOKUSU” u sklopu Poziva ,,Razvoj i Sirenje mreze socijalnih usluga za razdoblje 2023. do
2025.“ kojeg sufinancira Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalnepolitike. U igri ukupno je sudjelovalo 7 osoba. (27.5.2024.)




Drustvo distroficara Zagreb (DDZ) u sklopu prve godine trogodisnjeg programa , Korisnik u Fokusu” predstavio je rezultate istrazivanja , Kvaliteta
zivota clanova obitelji osoba s misiécnom distrofijom” na Tribini Grada Zagreba u suradniji s izv. prof. dr. sc. Markom Buljevcem sa Studijskog centra
socijalnog rada Pravnog fakulteta Sveucilista u Zagrebu. Cilj istrazivanja bio je dobiti uvid u odredene aspekte kvalitete zivota ¢lanova DDZ-a te
clanova obitelji. Predstavljene su metode rada, postupak prikupljanja podataka te eticki aspekti istrazivanja. U istrazivanju je sudjelovalo 47
korisnika te 14 obitelji osoba s miSicnom distrofijom. Rezultate istrazivanja predstavio je izv. prof. dr. sc. Marko Buljevac. Socijalna radnica i
voditeljica, Darija Gecek, predstavila je rezultate provedbe prve godine trogodisnjeg programa , Korisnik u Fokusu” kojeg sufinancira Ministarstvo
rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike. Na kraju samog predstavljanja ¢lanovi DDZ-a su mogli iznijeti svoje stavove te podijeliti
iskustvo o kvaliteti zivota s misicnom distrofijom. Sudjelovali su predsjednica Marica Miri¢, koja se uvodno obratila sudionicima, izvrsna direktorica
Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kuéina, struéne suradnice Darija Ge€ek i Gabriela Cabraja te administrativna djelatnica Helena Purini¢.

Bile su prisutne ukupno 23 osobe. (28.5.2024.)




Odrzano je medicinsko savjetovaliste u organizaciji Drustva distroficara Zagreb (DDZ) u suradnji sa Savezom drustava distroficara Hrvatske (SDDH)
putem platforme ZOOM. Predavanje na temu , Neuromuskularne bolesti i trudnoc¢a” odrzala je Davorka Vranjes, dr. med. Sudjelovale su izvrSna
direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kuéina, struéna suradnica Gabriela Cabraja, administrativna djelatnica Helena DPurinié¢, te

11 clanova. (26.6.2024.)

Durdica Mrkonj

Ivica tomekovic
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IzvrSna direktorica Drustva distrofiCara Zagreb Drazenka Pavlek i administrativna djelatnica Helena Durini¢ posjetile su Djecji vrti¢ Lojtrica u Velikoj
Milaki kako bi djeci iz Sportske skupine Gazelice koja su sudjelovala u virtualnoj utrci Run for MD 2024. urucile poklon paketic¢e sa proizvodima
donatora i medalje za sudjelovanje. Podjeli medalja prisustvovale su zdravstvena voditeljica Sandra Marsi¢, odgojiteljica Lana Pesl, pedagoginja
Tajana Stepanic te ravnatelj Branimir Bakran. (26.6.2024.)




DDZ je zaposlio na mjesto radne terapeutkinje K.K. u sklopu trogodisnjeg programa ,,Socijalne usluge u Fokusu” Ministarstva rada, mirovinskog
sustava, obitelji i socijalne politike (MRMSOSP). (1.9.2024.)

Drustvo distroficara Zagreb (DDZ) se i ove godine ukljucilo u kampanju obiljezavanja 7. rujna - Svjetskog dana svjesnosti o Duchenne misi¢noj
distrofiji koju provodi World Duchenne Organization (Svjetska organizacija osoba s Duchenne misicnom distrofijom). OvogodiSnja tema Svjetskog
dana svjesnosti o DMD je ,,Podigni svoj glas za Duchenne!” Objavljena je broSura o DMD na web stranici Drustva. (7.9.2024.)

DDZ je zaposlio 5 Pomocénica u nastavi 2024./2025. koje ce obavljati posao u Centru za odgoj i obrazovanje Velika Gorica, u sklopu projekta
Ministarstva znanosti i obrazovanja. (9.9.2024.)

Odrzao se online timski sastanak zaposlenika koji je sazvala i vodila predsjednica Marica Miri€. Prolazilo se kroz buduée planove i aktivnosti.
Prisutni su bili predsjednica Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ilvana Kucina, fizioterapeutkinja Gabriela
Cabraja i administrativna djelatnica Helena Purinié. (9.9.2024.)




Odrzano je online Medicinsko savjetovaliSte u organizaciji Drustva distroficara Zagreb (DDZ) i Saveza drustava distroficara Hrvatske (SDDH) na
temu ,,Bol u ledima“ Savjetovaliste je vodila Davorka Vranjes, dr. med. Govorila je o najceS¢im uzrocima bolova te metode prevencije i lijeCenja.
Sudjelovale su izvr$na direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kuéina, struéna suradnica Gabriela Cabraja, struéna suradnica

Katarina Kovaci¢ i administrativna djelatnica Helena Durini¢. (17.9.2024.)

KraljeZnica

Kraljeznica je komplicirani anatomski sklop
kralje$aka (od kojih su 7 vratnih, 12 prsnih .
i 5 slabinskih pokretni), hrskavi¢nih medu
kraljesnickih kolutova (diskova) koji

omogucuju pokretanje kraljeSaka, a

krvnim Zilama i ligamentima, tvoreci glavni
noseci sklop tijela. Omogucéuje nam
uspravni stav, a kraljesci poredani u cijev
oblikuju zastitni kanal kroz koji prolazi
ledna mozdina i korijeni Zivaca za ruke i
noge.

Uspostavljena je suradnja sa Centrom za obrazovanje Tuskanac u vidu zaposljavanja tri Pomocnika u nastavi 2024./2025. (18.9.2024.)
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Odrzane su dvije online edukacije u okviru trogodisnjeg programa “Mostovi za psihosocijalnu podrsku misiénoj distrofiji“ sufinanciranog od strane
Ministarstva zdravstva s ciljem edukacije osoba s misicnom distrofijom. Prvu edukaciju na temu , Komplikacije dugotrajnog lezanja kod osoba
oboljelih od misiéne distrofije” prezentirala je fizioterapeutkinja DDZ-a Gabriela Cabraja. Ukazana je vainost prevencije i intervencije kako bi se
sprijeCile nezeljene komplikacije kao sto su kontrakture, respiratorne teskoce, dekubitus i duboka venska tromboza. Drugu edukaciju na temu
»Metode ustede energije” odrzala je radna terapeutkinja DDZ-a Katarina Kovaci¢. Stavljen je naglasak na pravilnu raspodjelu energije i metode
ustede iste. Sudjelovali su: izvrina direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kuéina, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja, radna
terapeutkinja Katarina Kovacic¢ i administrativna djelatnica Helena Durini¢. (8.10.2024.)

KOMPLIKACIJE DUGOTRAINOG LEZANJA s
KOD OSOBA OBOLIJELIH OD MD i METODE USTEDE ENERGIJE

TROGODISNJII PROGRAM “MOSTOVI ZA PSIHOSOCIJALNU
PODRSKU MISICNOJ DISTROFIJI"

GABRI ELA, CABRAJA B 5 KATARINA KOVACIC
bacc.physmth. bacc. therap. occup.

Drustvo distroficara Zagreb Drustvo distroficara Zagreb




U sklopu partnerstva, DDZ je u organizirao dolazak ucenika srednje medicinske Skole Vinogradska uz pratnju profesorice D.P u svoje prostore u
Novom Jelkovcu. UcCenicima su predstavljeni prostori DDZ-a i demonstrirana oprema i pomagala - slana soba, Thera vital, Galileo, Green press i
Coughassist. Odradena je aktivnost ,ziva knjiznica” sa ucenicima i korisnicima, kroz koju su saznali sve informacije koje su ih zanimale o zivotu
korisnika s misiécnom distrofijom. Aktivnost je provedena u sklopu trogodiSnjeg programa , Korisnik u FOKUSU. Sudjelovale su fizioterapeutkinja
Gabriela Cabraja i radna terapeutkinja Katarina Kovacié. (9.10.2024.)




Odrzano je online Medicinsko savjetovaliste u organizaciji Drustva distroficara Zagreb (DDZ) i Saveza drustava distroficara Hrvatske (SDDH) na
temu ,,Molekularna genetika i genetsko savjetovaliste“. Savjetovaliste je vodila Davorka Vranjes, dr. med. Veéina neuromuskularnih bolesti su
nasljedne, degenerativne sporo progresivne bolesti kod kojih dolazi do ostecenja ili propadanja motorickih neurona, perifernih zivaca ili misica.
Sudjelovali su: izvr$na direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja, radna terapeutkinja
Katarina Kovaci¢ i administrativna djelatnica Helena Durinic. (23.10.2024.)

Malo o genetici....
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Genetska dijagnostika
NMB Sto jeto ?

Helena Durink

*® Svi organi tijela izgradeni su od
stanica. Stanice imaju jezgru unutar
koje se nalaze kromosomi. Svaki

Savjetovaliste SDDH listopad 2024 kromosom sadr#i puno gena
odnosno kromosome ¢ini dobro
zapakiran genetski materijal DNK

(dezoksiribonukleinska kiselina). PARURMAYS s Jasmina UOSIS
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Odrzan je timski sastanak u prostorima DDZ-a u Novom Jelkovcu. Raspravljalo se o dosadasnjim aktivhostima i rasporedivali zadaci za buduce
periode. Prisutni su bili: predsjednica Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeutkinja
Gabriela Cabraja, radna terapeutkinja Katarina Kovaci¢ i administrativna djelatnica Helena Durini¢. (24.10.2024.)

Odrzana je edukacija na temu "Terapijsko hranjenje" u prostorima DDZ-a u Novom Jelkovcu. koju je vodila Matea Vidak, Udruga Spektar. Edukacija
je sufinancirana sredstvima Ministarstva zdravstva u sklopu programa "Mostovi za psihosocijalnu podrsku misi¢noj distrofiji", a takoder obuhvaca
edukaciju i savjetovanje pod nazivom "Terapijsko hranjenje uz asistivhu tehnologiju i 'Talk Tools' alate — pristupi i primjena u praksi"”, provedenu
kroz projekt sufinanciran od strane Grada Zagreba pod nazivom "Edukacijsko-rehabilitacijske aktivnosti osoba s miSicnom distrofijom". Odrzano je
edukativno i dinamicno predavanje praceno radionicom na kojoj je predavacica prikazala kljucne alate i vjezbe iz sustava "Talk Tools" (terapija
oralnog pozicioniranja). Sudjelovali su: izvréna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kuéina, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja,
radna terapeutkinja Katarina Kovacic i administrativna djelatnica Helena Burinic. (25.10.2024.)




Provedena su online edukativna predavanja na teme , Radnoterapijska intervencija kod grube i fine motorike kod osoba s misicnom distrofijom®,
radna terapeutkinja Katarina Kovacéi¢ i “Komplikacije izazvane skoliozom kod osoba s miSiécnom distrofijom”, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja,
povodom Svjetskog dana radne terapije koji se obiljezava 27. listopada uz ovogodiSnji slogan ,, Radna terapija za sve“, a u sklopu trogodisnjeg
programa “Mostovi za psihosocijalnu podrsku misi¢noj distrofiji” kojeg sufinancira Ministarstvo zdravstva. DDZ je na ovaj nacin dao svoj doprinos
pri obiljezavanju ovog vaznog dana te uputio rijeCi zahvale svim radnim terapeutima koji brizno i temeljito rade na poboljsanju kvalitete zivota, ne
samo osoba oboljelih od misSi¢ne distrofije nego i svih potrebitih. Sudjelovali su: predsjednica Marica Miri¢, izvrsna direktorica Drazenka Pavlek,
voditeljica projekata Ivana Kuéina, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja, radna terapeutkinja Katarina Kovaéi¢ i administrativna djelatnica Helena

Purinic. (28.10.2024.)
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RADNOTERAPIJSKA INTERVENCIJA KOD

GRUBE | FINE MOTORIKE SKOLIOZA, KOMPLIKACIJE | LIJECENIE
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GABRIELA CABRAJA

KATARINA KOVACIC

bacc. therap. occup. 28. listopada 2024.

Drustvo distroficara Zagreb
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Ispunjen je i poslan upitnik , Istrazivanje s ciljem utvrdivanja potreba za financijskim i drugim oblicima podrSke udrugama i drugim organizacijama
civilnog drustva®, Grada Zagreba u suradnji sa tvrtkom WYG Savjetovanje d.o.o. koji provode istrazivanje s ciljem pripreme podloge za razvoj
programa unaprjedenja sustava potpore organizacijama civilnog drustva. Upitnik su ispunile izvrSna direktorica Drazenka Pavlek i voditeljica
projekata Ivana Kucina. (29.10.2024.)

DDZ je na mjesto socijalne radnice u sklopu trogodisnjeg programa ,,Socijalne usluge u Fokusu” Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji i
socijalne politike (MRMSOSP) zaposlio M.U. (4.11.2024.)




U sklopu partnerstva, DDZ je u organizirao dolazak ucenika srednje medicinske Skole Vinogradska uz pratnju profesorice D.P u svoje prostore u
Novom Jelkovcu. Ucenicima su predstavljeni prostori DDZ-a i demonstrirana oprema i pomagala - slana soba, Thera vital, Galileo, Green press i
Coughassist. Ucenici su imali priliku isprobati opremu kako bi dobili najpotpunije iskustvo iz danasnje posjete. Odradena je aktivnost , ziva
knjiznica” sa ucenicima i korisnicima. Cilj zive knjiznice jest pruziti [judima priliku da razgovaraju s ljudima koje mozda nikada ne bi upoznali i Cuju
njihove price iz prve ruke. Na taj nacin, zZiva knjiznica pomaze u uklanjanju stereotipa i predrasuda. Aktivnost je provedena u sklopu trogodisnjeg
programa ,,Korisnik u FOKUSU. Sudjelovale su fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja i radna terapeutkinja Katarina Kovaci¢. (6.11.2024.)
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Podneseni su Zahtjevi za izdavanje posebnog uvjerenja za fizicku osobu za 38 osobnih asistenata Ministarstvu pravosuda i uprave. Na
komplementaciji. Zahtjeva radile su voditeljica projekata Ivana Kucina i administrativna djelatnica Helena Durinié. (12.11.2024.) *
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Uspjesno je provedena kontrola Grada Zagreba ispunjavanja mjerila za pruzanje socijalne usluge osobne asistencije u glavhom uredu DDZ-3,
Dalmatinska 1, Zagreb. Nazoéne su bile Kristina Mostarac, mag.act.soc. i Dora Siranovi¢, mag.polit.soc. Prisutni su bili: predsjednica Marica Miri¢,
izvrSna direktorica DraZzenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina i administrativna djelatnica Helena Durini¢. (14.11.2024.)

Odrzano je online Medicinsko savjetovaliste u organizaciji Drustva distroficara Zagreb (DDZ) i Saveza drustava distroficara Hrvatske (SDDH) na
temu ,,Zasto starimo?“. SavjetovaliSte je vodila Davorka Vranjes, dr. med. Doktorica je predstavila promjene ljudskog tijela kroz sve faze starenja.
Sudjelovali su: izvréna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kuéina, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja, socijalna radnica
Mariana Ugljarevic i administrativna djelatnica Helena Durinic. (27.11.2024.)
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U djeéjem vrticu Iskrica odrzana je kreativna boZiéna radionica pod vodstvom struénih suradnica Katarine Kovaci¢ i Gabriela Cabraja. Sudionici su
imali priliku nauciti tehniku decoupage i ukrasiti drvene tacne salveta u bozicnom duhu. Ova radionica bila je odlicna prilika za razvijanje kreativnih
vjestina, fine motorike i uzivanje u procesu stvaranja unikatnih dekoracija i poklona. Krajnji rezultati bili su pravo malo umjetnicko djelo, a
sudionici su izrazili veliko zadovoljstvo i ponos svojim radom. Ovaj kreativni pristup obogatio je svakodnevne aktivnosti i potaknuo izrazavanje
osobne kreativnosti, drustvenu interakciju i osjecaj postignuca. Aktivnost je sufinancirana iz sredstava Grada Zagreba u sklopu druge godine
programa , Poticanje neovisnog Zivljenja osoba s misiécnom distrofijom”. (5.12.2024.)




U prostorima DDZ-a u Novom Jelkovcu, dana 9. prosinca 2024. odrzana je kreativna radionica izrade bozi¢nih andela. Ova kreativna radionica
imala je za cilj omoguciti korisniku izrazavanje kreativnosti kroz izradu bozi¢nih andela, sto doprinosi poboljsanju motornih vjestina, koncentracije i
fine motorike. KoriSteni materijali ukljucivali su osnovne predmete kao sto su papir, trakice, vruce ljepilo, Sljokice i drugi ukrasni elementi. Kroz
svaki korak izrade andela, radna terapeutkinja Katarina Kovacic¢ pazljivo je pratila napredak korisnika, nude¢i mu pomoc i podrsku prema njegovim
potrebama. Aktivnost je sufinancirana iz sredstava Grada Zagreba u sklopu druge godine programa ,Poticanje neovisnog zivljenja osoba s
miSi¢cnom distrofijom“. (9.12.2024.)




U prostorima DDZ-a odrzalo se individualno savjetovanje s korisnikom uz koriStenje asistivnih pomagala - adaptirani pribor za jelo. Cilj ovog
savjetovanja je omoguciti korisniku olakSavanje procesa hranjenja uz koriStenje asistivnih pomagala, konkretno adaptirane zlice koja olaksava hvat
i kontrolu zlice pri prinoSenju iste ustima. Adaptirani pribor za jelo posebno je koristan za osobe s motorickim poteskoama, smanjenom
koordinacijom ruku ili smanjenom snagom misi¢a, cime se poboljSava autonomnost korisnika u svakodnevnim aktivnhostima. Na savjetovanju

prisutni su bili radna terapeutkinja Katarina Kovacic¢ i korisnik M.I. (9.12.2024.)




Odrzano je medicinsko savjetovaliste na temu ,,Upalne bolesti respiratornog sustava“ koje je odrzala Davorka Vranjes, dr. med. Sudjelovali su:
izvréna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kuéina, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja, radna terapeutkinja Katarina Kovaci,
socijalna radnica Mariana Ugljarevic i administrativna djelatnica Helena Purini¢. (12.12.2024.)
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Skup pod nazivom "Edukacija o seksualnosti osoba s misicnom distrofijom i neuromuskularnim bolestima”, odrzan u prostorijama Drustva
distroficara Zagreb (DDZ), organiziran je s ciljem pruzanja strucnih informacija o seksualnosti i intimnosti osoba s misicnom distrofijom. Ovaj vazan
dogadaj okupio je strucnjake, osobe s miSicnom distrofijom te ¢lanove njihovih obitelji kako bi se otvoreno razgovaralo o seksualnosti, intimnosti i
ocuvanju spolnog zdravlja. Edukacija poput ove vazna je kako bi se smanjile barijere, omogucilo pruzanje provjerenih i tocnih informacija,
omogucila bolja komunikacija o seksualnim pravima i pruzila podrska mladima s misiécnom distrofijom u procesu istrazivanja i izrazavanja njihove
seksualnosti. Edukacija je odrzana u sklopu programa , Mostovi za psihosocijalnu podrsku misiénoj distrofiji“ financirana od strane ministarstva
zdravstva. Sudjelovale su predsjednica Marica Miri¢, fizioterapeutkinja Gabriela Cabraja, radna terapeutkinja Katarina Kovaci¢, socijalna radnica
Mariana Ugljarevic i administrativna djelatnica Helena DPurinié. (13.12.2024.)




Akademija socijalne skrbi u suradnji s Ministarstvom rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike, te Hrvatskim zavodom za socijalni rad
organizirala je Strucni skup ,,Osobna asistencija®. Na strucnom skupu sudjelovali su strucni radnici, predstavnici udruga, pruzatelji i korisnici usluge
osobne asistencije, a cilj je bio prikazati trenutno stanje u podrucju osobne asistencije te raspraviti o moguénostima daljnjeg unaprjedenja usluge.
U okviru skupa odrzan je okrugli stol pod nazivom , Gdje smo sada i kako mozemo bolje?” Sudionice okruglog stola raspravile su o vaznim
postignuc¢ima, svojevrsnim izazovima te mogucnostima daljnjeg unaprjedenja usluge osobne asistencije.

Po zavrsetku okruglog stola uslijedila je rasprava u koju su se svojim pitanjima i komentarima ukljucili predstavnici udruga osoba s invaliditetom,
pruzatelji usluge, te korisnici usluge osobne asistencije. Kao zakljucak istice se vaznost definiranja ocCekivanja i uloga korisnika, njihovih obitelji i
osobnih asistenata prilikom pruzanja usluge osobne asistencije, nuznost kvalitetne suradnje s Hrvatskim zavodom za zaposljavanje radi
ukljudivanja zainteresiranih osoba u programe obrazovanja odraslih za osobnog asistenta putem vaucera, te potreba provodenja analize cijene
usluge osobne asistencije. Sudjelovala je izvrSna direktorica Drazenka Pavlek. (16.12.2024.)

Akademija
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Drustvo distroficara Zagreb (DDZ) organiziralo je Team building na temu ,Globalni cilj odrzivog razvoja 5. - Rodna ravnopravnosti“ u hotelu
Diplomat, Zagreb 17. prosinca 2024. Team building je provela predsjednica Marica Miric. Naglasena je potreba za suzbijanjem nasilja i
diskriminacije prema zenama i djevojcicama s invaliditetom. Razgovaralo se o uzrocima i posljedicama rodno uvjetovanog nasilja te vaznosti
edukacije i preventivnih mjera. Takoder, istaknuto je kako je nuzno osigurati ucinkovitiju zastitu zrtava i promicati ravnopravnost u drustvu.

Sudjelovao je 82 osobe. (17.12.2024.)




Drustvo distroficara Zagreb (DDZ) je organiziralo tri edukacije: , Edukacija o socijalnim uslugama®“, ,,Primjena Zakona o usluzi osobne asistencije” i
»Zakon o inkluzivnom dodatku“ u hotelu Diplomat, Zagreb. Edukacije je za korisnike i zaposlenike odrzala predsjednica Marica Miri¢. Predsjednica
je govorila o aktualnim zakonskim propisima i standardima u pruzanju socijalnih usluga, o kljucnim odredbama zakona i izazovima u provedbi
Zakona o usluzi osobne asistencije, te o uvjetima ostvarivanja prava na inkluzivni dodatak i nacinima njegove primjene u praksi. Svi prisutni imali
su prilike postavljati pitanja na koja su odmah dobili odgovor. Sudjelovao je 82 osobe. (17.12.2024.)




Drustvo distroficara Zagreb (DDZ) organiziralo je Forum teatar mladih u hotelu Diplomat, Zagreb. Mladi ¢lanovi su se predstavili djeci, ispricali im
dio svojih prica, iskustava vezano za odrastanje i Skolovanje te odgovarali na sva pitanja znatizeljne djece. Cilj foruma bio je potaknuti mlade na
promisljanje, dijalog i aktivnho sudjelovanje u zajednici. Sudjelovalo je 25 osoba. (17.12.2024.)




Drustvo distroficara Zagreb, organiziralo je 17. prosinca 2024., u Hotelu Diplomat, bozicno druzenje za svoje ¢lanove, djelatnike te njihove obitelji.
Bozi¢no se druzenje vec¢ dugi niz godina tradicionalno obiljezava prije Bozica te daje svim clanovima, roditeljima i djeci, priliku za druzenje, veselje i
razgovor. Program se sastojao od predstave za najmlade ,Vuk i sedam kozli¢a i Djed Bozi¢njak” u izvedbi Lutkarske scene ,,lvana Brli¢ Mazuranic
nakon koje je najmladima Djed Bozi¢njak podijelio prigodne poklone. Muzicki program veceri vodio je clan DDZ-a Damir Juren, a Bozi¢no druzenje
zavrsilo je svecanom vecerom. Osim ¢lanova DDZ-a, njihovih obitelji, osobnih asistenata te zaposlenika DDZ-a, na svecanoj veceri sudjelovali su i
suradnici iz Saveza drustava distroficara Hrvatske - SDDH i Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske — SOIH. Sudjelovalo je 82 osoba.

(17.12.2024.)
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Bozi¢no se druzenje vec¢ dugi niz godina tradicionalno obiljezava prije Bozica te daje svim clanovima, roditeljima i djeci, priliku za druzenje, veselje i
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U djeCjem vrticu Iskrica 18.12.2024. odrzana je kreativna radionica ukrasavanja drvenih tacni tehnikom decoupagea s bozicnim motivima.
Radionica je organizirana s ciljem poticanja kreativnosti, timskog rada i razvoja motorickih vjestina kod djece, te u duhu stvaranja blagdanske
atmosfere. Na radionici je sudjelovalo 23 djece predskolske dobi. Voditeljice radionice, radna terapeutkinja Katarina Kovacic i fizioterapeutkinja
Gabriela Cabraja, pripremile su potrebne materijale: drvene tacne, salvete s boziénim motivima, ljepilo za decoupage, akrilne boje i kistove, te lak
za zavrSnu obradu. Kreativna radionica odrzana je u sklopu druge godine programa , Poticanje neovisnog zivljenja osoba s miSicnom distrofijom*“
sufinancirana iz sredstava Grada Zagreba. (18.12.2025.)




Odrzana je edukacija za odgojno-obrazovno osoblje u vrtiéu Iskrica pod nazivom , Djeca s teskoama u razvoju u vrticu kao izazov”. Edukaciju je
vodila Marica Miri¢, koja je obuhvatila zakonske okvire, prepoznavanje teskoc¢a u razvoju, te vaznost suradnje s roditeljima i strucnjacima za
pravovremenu intervenciju. Posebno je naglasila inkluzivne prakse i izazove u radu s djecom, poput razliCitog tempa razvoja i potrebe za
individualiziranim pristupom. Sudionici su imali priliku postavljati pitanja i razmjenjivati iskustva, ¢cime je potaknut interaktivan dijalog.
(20.12.2025.)




FINANCIJSKI I1IZVIJESTAJ DDZ




IZNOS (€)
1

Clanarina 1.621,00
2. Prihodi od donacija iz drzavnog proracuna 658.209,38
3 Prihodi od donacija iz proraCcuna jedinica lokalne i podrucne (regionalne) 31.350.00
samouprave
4, Prihodi od donacija iz drzavnog proracuna za EU projekte 12.351,14
5. Prihodi od trgovackih drustava i ostalin pravnih osoba 53.007,11
6. Prihodi od gradana i kucanstva 6.963,00
/. Ostali prihodi 3.630,34
UKUPNI PRIHODI 2024. /67.131,97
RED. BR. RASHODI IZNOS (€)
1. Rashodi za radnike 600.041,17
2. Materijalni rashodi 156.170,05
3. Rashodi amortizacije 5.323,11
4, Financijski rashodi 1.271,12
5. Donacije 425,50
6. Ostali rashodi 1.008,69

UKUPNI RASHODI 2024. 764.239,64



HVALA VAM NA PAZNJI!
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