
IZVJEĠĹE O RADU 

ZA 2022. GODINU

DRUĠTVO DISTROFIĻARA 
ZAGREB 



ÅDDZ je osnovano1977. godine

ÅU DDZ je uļlanjeno314ļlanovaiz GradaZagrebai
Zagrebaļkeģupanije

Druġtvo distrofiļara Zagreb



Vizija

ÅIzgraditi druġtvojednakihmoguĺnostikako bi se osiguraloneovisnoģivljenje

osobasmiġiĺnomdistrofijomi ostalimneuromiġiĺnimbolestima.

Misija

ÅPruģanjesocijalnih usluga,promicanjeljudskih pravate poticanjeinicijativa za

unapreĽenjepolitika u podruļjuinvaliditeta kako bi se poveĺalasocijalna

ukljuļenostte ravnopravnouģivanjesvih ljudskih pravai oļuvanjedostojanstva

osobasmiġiĺnomdistrofijomi ostalimneuromuskularnimbolestima.
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ZAPOSLENI

Å Struļnasluģbaï11zaposlenih

(izvrġnadirektorica,koordinatoricaprojekata/programa,administrativna

djelatnica,dvafizioterapeuta,voditeljicakreativnihradionica,dvaradna

terapeut,socijalnaradnicai dvavozaļa)

Å Pomoĺniceukuĺi- 2 zaposlene

Å Osobniasistentiï26zaposlenih
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PROJEKTI/PROGRAMI

SOCIJALNE USLUGE
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Red.

br.
Prijavljen projekt/program Odobren Odbijen

U fazi 

ocjenjivanja

1
Pruģanje usluge osobne asistencije osobama s miġiĺnom distrofijom- Ministarstvo rada,    

mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike, 2. god.
x

2
Socijalne usluge u FOKUSU - Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne 

politike, 3. god.
x

3 Psihosocijalna potpora osobama s miġiĺnom distrofijom - Ministarstvo zdravstva, 3. god. x

4 UnapreĽenje socijalnih usluga u Centru FokusïITU mehanizam, ESF x

5 Institucionalna podrġka- Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga druġtva, 3. god.x

6 Poticanje neovisnog ģivljenja osoba s miġiĺnom distrofijom- Grad Zagreb, 3. god. x

7 Edukacijsko rehabilitacijske aktivnosti osoba s MD  - Grad Zagreb x

8 Respiratorna rehabilitacija oboljelih od neuromuskularnih bolesti - Grad Zagreb x

9 Mostovi za psihosocijalnu podrġku miġiĺnoj distrofiji- Ministarstvo zdravstva, 1. god. x

10 Ġkola rehabilitacije za djecu i mlade ïZaklada Hrvatska za djecu x

11 Zajedno u predstavi ïMinistarstvo znanosti i obrazovanja x

12 Ukljuļimo ih! 4 - MRMSOSP x

PREGLED PRIJAVLJENIH I ODOBRENIH PROJEKATA
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DONATORI BESPOVRATNIH SREDSTAVA

1. Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga druġtva

2. Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike

3. Ministarstvo zdravstva

4. Hrvatski zavod za zapoġljavanje

5. Europski socijalni fond

6. Grad Zagreb

7. Zaklada Hrvatska za djecu

8. Turistiļka zajednica Grada Zagreba
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PRILAGOņENI 
PRIJEVOZ

Å 2prilagoĽenavozila (Ford,Peugeot)

Å Zaposlenadvavozaļa- pratitelja

Å DispeļerskicentarnaKrugama

Å Prijevozkoristi 90korisnika

Å Besplatnibroj 08009809

Å Za vrijeme pandemije COVID 19,

vozaļii suradnicasu obavljali obilazak

i dostavupaketakorisnicimate dostavu

nuģnihnamirnica, lijekova i hitan

prijevoz
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CENTAR     
FOKUS

ÅREHA Centar - Slana soba,

opremljenrehabilitacijskiprostor

ÅSocijalna usluga Psihosocijalna

podrġka- rjeġenjeMinistarstva

Å Informiranje i savjetovanje

korisnika

ÅEdukacijski centar
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ÅU Centru M.A.R.E. u Rovinju odrģanesu Edukacijsko-rehabilitacijske aktivnosti za osobe s

miġiĺnomdistrofijom pod vodstvom fizioterapeutaFrana Vuljaniĺa. Provodile su se sljedeĺe

aktivnosti: terapijaCompexureĽajemzastimulacijumiġiĺai ublaģavanjebolova,vjeģbenaureĽajuza

jaļanjerespiratornemuskulatureipoveĺanjepluĺnogkapaciteta,vjeģbedisanjazabolju ventilaciju

pluĺa,trening disanja, plivanje i rehabilitacija u moru, te glazbenaradionica. Sudjelovalo je 16

korisnikauz 8 pratitelja-pomagaļa. (3.-10.7.2022.)

ÅU CentruM.A.R.E. u RovinjuodrģanajeĠkolarehabilitacije za djecu i mlade s MD u razdobljuod

podvodstvomadministrativnetajniceLaneJeģiĺ.Provodilesusesljedeĺeaktivnosti: terapijaCompex

ureĽajemza stimulaciju miġiĺai ublaģavanjebolova, vjeģbena ureĽajuza jaļanjerespiratorne

muskulatureipoveĺanjepluĺnogkapaciteta,vjeģbedisanjazabolju ventilacijupluĺa,treningdisanja,

plivanje i vjeģbeu moru,te glazbenaradionica. Sudjelovaloje 14-erodjeceuz 9 pratitelja-pomagaļai

2struļneosobe. (10.-17.7.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb

Edukacijsko-rehabilitacijske aktivnosti i Ġkola 
rehabilitacije za djecu i mlade s MD - Rovinj
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VOKALNA 
SKUPINA DDZ

Voditeljica maestra 

prof. Paula FabingerOreġkoviĺ

Å 10 ļlanova 

Å Glazbene radionice odrģavale su 

se u Krugama 44 te online putem 

aplikacije Skype ï41 radionica

Å Odrģan koncert povodom 

Festivala jednakih moguĺnosti 

7.6.2022.

Å Odrģan koncert povodom 

Boģiĺnog druģenja Druġtva 

19.12.2022. 
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KREATIVNE
RADIONICE

ÅU prostoruDDZ u DomuzdravljaKrugei

u prostoruu NovomJelkovcu,odvijaju se,

tijekomcijelegodine,kreativneradionice

ÅDecoupagenastaklu

ÅDecoupagenadrvetu

ÅRadionicesvile

ÅRadionicekeramike

ÅRadionicaizradesvijeĺa

ÔhŘǊȌŀƴŀ ом ǊŀŘƛƻƴƛŎŀ
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SURADNJA
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ÅU Organizaciji ATscale, Globalno partnerstvoza pomoĺnutehnologiju, organiziran je

online panel ĂMobilizingfor AssistiveTechnologyñ. ATscale,Globalnopartnerstvoza

pomoĺnutehnologiju, pokrenuto je 2018. godine s ambicioznim ciljem kataliziranja

djelovanjakako bi sedo 2030. doseglo500 milijuna ljudi s asistivnomtehnologijomkoja

mijenjaģivot(AT). Panelseodrģaoonline, putemplatformeZOOM, a moderatorpanela

bila je Sophie Morgan, voditeljica, autorica, tv voditelj i zagovornica osoba s

invaliditetom. Cilj panela je bio je kroz ujedinjenje potaknuti ġiruupotrebu,pristup i

ekonomiļnostasistivne tehnologije. Sudjelovao je struļnisuradnik Valentino Ġkiljan.

(14.1.2022.)
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ÅZajednicasavezaosobasinvaliditetomïSOIHodrģalajeputemplatformeZOOM

edukacijuuokviruSOIHForumavirtualnoguļenjaoKPOSIpodrubrikom"Usudimose

saznati".Edukacijaseprovelaotemama:Nacionalniplanizjednaļavanjamoguĺnostiza

osobesinvaliditetomzarazdobljeod2021.do2027.godineiAkcijskiplanizjednaļavanja

moguĺnostizaosobesinvaliditetomzarazdobljeod2021.do2024.kojepredstavljaju

direktneprovedbeneplanoveKonvencijeUNopravimaosobasinvaliditetomzanavedena

razdoblja.EdukacijujeodrģalaMaricaMiriĺ,dopredsjednicaSOIH-a.Naedukacijisu

sudjelovalipredsjednicaDDZ-aMaricaMiriĺ,izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,

voditeljicaprojekataIvanaKuļina,fizioterapeutFranVuljaniĺ,administrativnatajnica

LanaJeģiĺtestruļnisuradnikValentinoĠkiljan.(27.1.2022.)
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ÅU organizacijiHrvatskeudrugezaġkolovanjepasavodiļai mobilitet, u Hotelu Diplomat,

odrģalase ZavrġnaKonferencijaprojekta"Ġirenjeuslugeukljuļivanjaterapijskih pasa

u rad s djecom s teġkoĺamau razvojuñ. TakoĽer,odrģanaje i prezentacijapriruļnika

ĂReciDA terapijskompsu - Moguĺnostii dobrobiti intervencijastruļnjakai terapijskog

psañ. Cilj projekta bio je poveĺatidruġtvenuukljuļenostdjece s teġkoĺamau razvoju

ġirenjemunaprjeĽenjemusluge ukljuļivanjaterapijskih pasa na podruļjugradova

Vukovara,Pule, Lobora, Osijeka,Zagrebai Dugog Sela. Na konferenciji su sudjelovali

administrativnatajnicaLanaJeģiĺi struļnisuradnikValentinoĠkiljan. (28.1.2022.)
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ÅOdrģanje webinaru organizacijiEuropskogforumazaosobes invaliditetom(EDF),putem

platforme ZOOM, na temu: ĂHighlevel European Regional Disability Summit -

Perspectiveson pan -European international cooperationñ. Teme webinara bile su

raspraviti kako meĽunarodnasuradnjau ġirojeuropskoj regiji moģeukljuļitiosobes

invaliditetom. Govornici na visokoj razini i sudionicinapravili su pregledlekcijanauļenih

iz pandemijeCOVID-19 te kako nadograĽivatina zajedniļkoiskustvo viġegodiġnjeg

razvoja koji ukljuļujeinvalidnost. Sudjelovao je struļnisuradnik Valentino Ġkiljan.

(8.2.2022.)

ÅU organizacijiHrvatskogcentrazarazvojvolonterstva,odrģanaje Nacionalnakonferencija

o volonterstvuĂVaģnadruġtvenamreģa: Potencijal volontiranja za oporavak i

otpornost zajedniceñ, putem platforme ZOOM. Hrvatski centarza razvoj volonterstva

organiziraoje online nacionalnukonferencijuo volonterstvuĂVaģnadruġtvenamreģaï

potencijal volontiranja za oporavaki otpornostzajedniceñ,koja je okupila viġeod 100

meĽunarodnihi domaĺihsudionika, predstavnika volonterskih centara, organizatora

volontiranja i drugih dionika. Sudjelovale su izvrġnadirektorica DraģenkaPavlek i

administrativnatajnicaLanaJeģiĺ. (9.2.2022.)
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ÅDDZ je sudjelovaou Kampanji Milijarda

ustaje protiv nasilja nad ģenama, koju

provodi SOIH. U izradi videospota

sudjelovalaje predsjednicaDDZ-a Marica

Miriĺ. U videospotusudjelovalesuizvrġna

direktorica DraģenkaPavlek, voditeljica

projekata Ivana Kuļina,administrativna

tajnica Helena ņuriniĺ,administrativna

tajnica Lana Jeģiĺi 2 ļlaniceudruge.

(13.2.2022.)
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ÅOdrģanajeonlineradionicauorganizacijiCentrazacivilneinicijative,putemplatformeJITSI,na

temu:ĂModelizagovaranjazapozitivnepromjeneulokalnimzajednicamañ,odrģanaodstrane

Centrazacivilneinicijative.Ciljeviradionicebilisu:poveĺatipoznavanjepojmovazagovaranje,

lobiranjeizastupanje;poveĺatiznanjeoraduuzajedniciirazvojuzajednicetepovezatisa

zagovaranjem;poveĺatiznanjeometodamaitehnikamazagovaranjaulokalnojzajednici;poveĺati

upoznatostsprimjerimaizRHisvijeta.NaradionicijesudjelovaostruļnisuradnikValentinoĠkiljan.

(22.2.2022.)

ÅUorganizacijiUdrugeĂMIñ,odrģanajeonlineradionica,putemplatformeTEAMS,natemu:ĂSustav

kvaliteteuorganizacijamacivilnogdruġtvañ.Sudionicisusenaradioniciupoznalispostupkom

uvoĽenjasustava,temeljnimpodruļjimaipripadajuĺimpotpodruļjimakvalitete,izvorimadokaza,

kriterijimairazinamarazvoja.SudjelovalisuadministrativnatajnicaLanaJeģiĺistruļnisuradnik

ValentinoĠkiljan.(23.2.2022.)
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ÅU organizacijiUNESCO-a te GeneralnogkonzulataIrske u Edinburghui Uredaġkotske

vladeu Dublinu,odrģanje webinarputemplatformeZOOM, na temu: ĂTRUSTScotland

ïSports and humanrightsñ. Webinarje imaou cilju opisatikako i zaġtosuljudskaprava

u, i kroz sportpostalaprioritetni mehanizamzapoveĺanjeinkluzivnosti, posebnoistiļuĺi:

kako ljudska prava i pristup SDG-u (ciljevima odrģivograzvoja) mogu poveĺati

sudjelovanjeu sportui inkluzivnost; statusquoo sportui ljudskim pravimameĽudionicima

u Ġkotskoj; meĽunarodneaktivnosti i ciljevi politika koje se odnosena inkluzivni sport;

resursii pristupizasocijaliziranjesporta,ljudskih pravai SDG-a uĠkotskoj. Sudjelovaoje

struļnisuradnikValentinoĠkiljan. (25.2.2022.)

ÅOrganiziranaje online radionicaputem platforme ZOOM na temu: ĂInovativnimodeli

prikupljanja sredstava za djelovanje organizacija civilnogañ, od straneDKolektiv ï

organizacijeza druġtvenirazvoj. Cilj radionice bio je upoznati sudionike s naļinima

financiranja,kao ġtoje Crowdfundingom,naļinompripreme,voĽenjemi upravljanjem

kampanjom, kome se sve obratiti te kako prikupljati sredstvai sl. Na kraju su prikazani

primjeri uspjeġnihkampanja. Sudjelovala je administrativna tajnica Lana Jeģiĺ.

(25.2.2022.)
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ÅOdrģanoje PredstavljanjenovogprogramaUnijeĂGraĽani,jednakost,prava i vrijednosti (CERV)ñ
u financijskom razdoblju 2021.-2027., u Centruza mladeBunkeru Samoboru(ul. SavkeDabļeviĺ
Kuļar8). Temu je predstavilaĢeljkaMarkulin, NacionalnakontakttoļkaPrograma,Ured za udruge
VladeRH. SudjelovaojestruļnisuradnikValentinoĠkiljan. (3.3.2022.)

ÅOdrģaose putem platforme ZOOM okrugli stol povodomobiljeģavanja8. oģujka- MeĽunarodnog
dana ģena,na temu ĂRAVNOPRAVNOSTSPOLOVA DANAS ZA ODRĢIVOSUTRAñ, u
organizaciji SOIH-a, u okviru Kampanje ĂAktivnei ukljuļeneñZajednica saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske u partnerstvus Pravobraniteljemza osobes invaliditetom. Sudjelovali su
predsjednicaMaricaMiriĺ,izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,voditeljica projekataIvanaKuļina,
fizioterapeutFranVuljaniĺ,fizioterapeutIgor Filjeviĺ,struļnisuradnikValentinoĠkiljan,socijalna
radnicaDijana Kocijan, administrativnatajnica Helenaņuriniĺ,administrativnatajnica LanaJeģiĺ.
(8.3.2022.)
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ÅU hotelu Westin, odrģalase Panel raspravaZakladeĂHrvatskaza djecuñïpoļetakKampanje
Uļinimali korak velikimò. Uz HelenuPirnatDragiļeviĺ,Mariju Bariliĺ,ņurĽuĻaļiĺ,Petrunjelu
Boģinļeviĺ,Luciju Reġetarkaopanelisticasudjelovalaje dopredsjednicaSOIH-a i predsjednicaDDZ-
a MaricaMiriĺ. Istaknutoje da je cilj kampanjeosvjeġĺivanjejavnostinadjeļjapravakoja suļesto
ugroģenai podsjeĺanjeda svaki ļlandruġtva,svaki profesor,nastavnik,roditelj, poglavari vjerskih
zajednica,vlade,drģavnisluģbenici,svi oko nasdaju svoj doprinospromociji i zaġtitidjeļjihprava.
Sudjelovalaje predsjednicaDDZ-a MaricaMiriĺ. (15.3.2022.)

ÅOdrģanje virtualni Okrugli stol"Pristupaļnostkao ljudsko pravo" , u organizacijiZajednicesaveza
osoba s invaliditetom Hrvatske (SOIH) i Pravobraniteljiceza osobe s invaliditetom. TakoĽer
predstavljenje promotivni video ĂPristupaļnostkao ljudsko pravoñ,izraĽenu suradnji 8. Centra
znanjai Pravobraniteljiceza osobes invaliditetom. Moderatoriokruglog stola bili su Marica Miriĺ
(SOIH) i Darijo Juriġiĺ,Pravobraniteljzaosobes invaliditetom. Cilj okruglogstolabio je ukazatidaje
pristupaļnostrezultat primjenetehniļkihrjeġenjau projektiranju i graĽenjugraĽevina,kojima se
osobamas invaliditetomi smanjenepokretljivosti osiguravanesmetanpristup,kretanje,boravaki rad
u tim graĽevinamana jednakojosnovi kao i ostalim osobama. Sudjelovali su: predsjednicaDDZ-a
Marica Miriĺ,izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek, fizioterapeutFran Vuljaniĺ,fizioterapeutIgor
Filjeviĺ,struļnisuradnikValentinoĠkiljani administrativnatajnicaHelenaņuriniĺ. (16.3.2022.)
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ÅUredEuropskogparlamentauZagrebuodrģaojeļetiriedukativniprojektnatemuĂEU

krozmedijeijavnukomunikacijuñ.Projektobuhvaĺaļetiriradionicetijekomkojihsuse

obradiletemestruktureEuropskeunije;izvjeġtavanjaoEuropskojunijiiEUinstitucijama;

novinarstvaupraksi;lokalizacijeEUsadrģaja;EUkomunikacijanadruġtvenimmreģamai

PRsavjetiisl.RadionicesuodrģaneuUreduEUparlamentauZagrebuuKuĺiEurope.

SudjelovalajevoditeljicaprojekataIvanaKuļina.(16.,21.,28.i31.3.2022.)

ÅZajednicasavezaosobasinvaliditetomHrvatske(SOIH),odrģalajeputemplatforme

ZOOMpredstavljanjeprojektaĂZnanjemdouspjehañ.Projektjesufinanciranodstrane

ZakladeĂZadjecuñuokviruJavnogpozivazapodnoġenjeprijavapravnihosobaza

(su)financiranjeprogramaiprojekata,asamprojektjepredstavilaLorenaVovk(SOIH).

PozdravnerijeļiokupljenimajepruģiladopredsjednicaSOIH-aMaricaMiriĺ.SOIHkao

nositeljprojekta,ģeliosnaģitimladeosobesinvaliditetomuHrvatskojzarazvijanje

liderskihpotencijalakrozunaprjeĽenjeznanja,vjeġtinaikompetencijaradiunaprjeĽenja

njihovogpoloģajaudruġtvuiveĺegsudjelovanjauģivotuzajednice.Sudjelovalisu:

predsjednicaMaricaMiriĺ,izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,voditeljicaprojekataIvana

Kuļina,fizioterapeutFranVuljaniĺ,fizioterapeutIgorFiljeviĺ,struļnisuradnikValentino

ĠkiljaniadministrativnatajnicaHelenaņuriniĺ.(17.3.2022.)
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ÅUredzaudruge,u suradnjis tijelima drģavneuprave- davateljimafinancijskihsredstavaiz

javnih izvora, organiziraoje 13. Info dane o natjeļajimaza financiranje projekata i

programa organizacija civilnoga druġtvaiz sredstava DrģavnogproraļunaRH i

fondova EU u 2022. godini. Na Info danimapredstavljenasu 93natjeļaja,koje raspisuju

22 tijela drģavneuprave,urediVladeRepublikeHrvatskei javneinstitucijenanacionalnoj

razini. Natjeļajisu bili predstavljeniu 13 programskihpodruļja,a namijenjeni su za

financiranjeviġeod 8.100 projekata,za ġtoje predviĽenoviġeod 800 milijuna kuna.

Prijenos je bio omoguĺenputem platforme Microsoft Teams. Sudjelovalaje voditeljica

projekataIvanaKuļina. (29.-30.3.2022.)

ÅOdrģaosetreningo upravljanjuvolonterimazaorganizatorevolontiranjaspodruļjaGrada

Zagrebau organizacijiUDD ïUdrugezademokratskodruġtvou partnerstvus Centromza

politiļkii socijalni razvoj (CEPSOR),uz financijsku potporuGradaZagreba- Gradskog

uredaza socijalnuzaġtitui osobes invaliditetom, kroz projektĂVolontiranjemza bolji

svijetñ. Treningseodvijao u prostorimaZg foruma,Gajeva27. ProjektĂVolontiranjemza

bolji svijetñpotiļedaljnji razvoj kapacitetaudruga kao pruģateljasocijalnih usluga i

promiļevolonterstvo kao naļinsudjelovanjau ģivotuzajednice, sredstvo socijalnog

ukljuļivanjai integracije. Sudjelovala je administrativna tajnica Lana Jeģiĺ. (30.-

31.3.2022.)
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ÅU organizacijiEuropskoggospodarskogi socijalnogodborau suradnji(EGSO)saSavjetomza razvoj

civilnog druġtvaVlade RepublikeHrvatske,BUNKER-om, centromza mladeSamobori Udrugom

ZAMISLI, odrģalaseKonferencija o buduĺnostiEurope - "Uloga organiziranog civilnog druġtva

u ģivotuEuropske Unije i hrvatske perspektive". Cilj konferencijebio je okupiti ġtoviġerazliļitih

udruga i ostalih organizacijacivilnog druġtva,predstaviti rad EGSO-a i prilike koje organizacije

civilnog druġtvaimaju u Europskojuniji kroz financiranje,posebneprogramepoputEuropskogstupa

socijalnihprava,novi EuropskiBAUHAUS te predstavitisnaguudrugakoje brzo reagirajuu kriznim

situacijama. Sudjelovali su predsjednicaDDZ-a Marica Miriĺi struļnisuradnikValentinoĠkiljan.

(30.3.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅOdrģanje teļaji polaganje za klasifikatora u paraolimpijskom boĺanju. Teļajje
odrģalaMarali Olen,meĽunarodnaklasifikatoricaBisFed-a. Teļajsesastojaood teorijskog
dijela nakojemsupredstavljenapravilaklasifikatorai procesprocijeneigraļa. Pregledikoji
se rademoraju testirati funkcionalnemoguĺnostiosobeu viġesituacijau kojem se osoba
nalaziza vrijeme igranjaġtoovisi o vrsti dijagnozei trenutnomfiziļkomstanju. Za svaku
neuroloġkudijagnozupostojeposebnitestovi koji ĺedati rezultat i ocjenupo kojoj ĺese
odrediti kategorijau koju igraļpripada. OsimteorijskogdijelaodraĽenesuvjeģbeu praksi
na osobamakoje su doġlena klasifikaciju za svjetsko prvenstvo. Nakon zavrġene
klasifikacije pisaose ispit koji se sastojaood teorijskogdijela i praktiļnogte se moralo
napisati viġeod 75% toļnihodgovora da bi se pozitivno ocijenio. Sudjelovao je
fizioterapeutFranVuljaniĺ. (31.3.-1.4.2022.)

ÅZajednicasavezaosobas invaliditetomHrvatske- SOIHodrģalaje predstavljanjeprojekta,
putem platforme ZOOM pod nazivomĂIzaZovi u kriziñ, koji je financiran u sklopu
Europskogsocijalnogfonda (ESF), operativnogprogramaUļinkovitiljudski potencijali.
Projekt je predstavilavoditeljica projektaMartina Mokus, socijalnaradnicaSOIH-a. Cilj
projekta je unaprijediti kapaciteteorganizacijacivilnog druġtvaza pruģanjeuļinkovitog
odgovora na potrebe lokalne zajednice. Sudjelovali su: izvrġnadirektorica Draģenka
Pavlek,voditeljica projekataIvanaKuļina,fizioterapeutFranVuljaniĺ,fizioterapeutIgor
Filjeviĺ,struļnisuradnik Valentino Ġkiljan,socijalna radnica Dijana Kocijan, radna
terapeutkinjaGabrijelaGavranoviĺi administrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺ. (7.4.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅPutemplatformeZOOModrģanjeSOIHForumvirtualnoguļenjaoKPOSIïpod
naslovomĂUsudimosesaznatiñsnaglaskomnaļlanak11.KonvencijeUN-aopravima
osobasinvaliditetomïinicijativezapomoĺraseljenimosobamaizUkrajineiprimjeri
zemaljakojegraniļesUkrajinom.NakonuvodnihrijeļidopredsjedniceSOIH-aMarice
Miriĺ,okupljenimaseobratioDarijoJuriġiĺ,zamjenikPravobraniteljicezaosobes
invaliditetom,kojijegovoriooteġkomstanjuosobasinvaliditetomnapodruļjuUkrajinete
uokolnimzemljamakojesuprihvatileizbjegliceratnihstradavanja.Naedukacijisu
sudjelovali:izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,voditeljicaprojekataIvanaKuļina,
fizioterapeutFranVuljaniĺ,fizioterapeutIgorFiljeviĺ,struļnisuradnikValentinoĠkiljan,
socijalnaradnicaDijanaKocijan,radnaterapeutkinjaGabrijelaGavranoviĺ,
administrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺiadministrativnatajnicaLanaJeģiĺ.(11.4.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅOdrģanaje onlineradionicaĂUpravljanjeprojektnim ciklusom i procjenapotrebaòkoju
je provodilaUdrugaĂMIñ. Radionicaje odrģanaputemplatformeMS Teams,a vodio ju je
SlobodanĠkopelja,predsjednikudrugeĂMIñ. Cilj radionicebio je upoznatisudionikes
osnovnim pojmovima vezanima uz teme korisne prilikom osmiġljavanjaprojektnih
prijedlogai procjenepotrebau zajednici,s osobitimnaglaskomnamoguĺnostiprijava na
pozive za dodjelu bespovratnihsredstavaEuropskogsocijalnogfonda. Radionicaje bila
namijenjena udrugama i drugim potencijalnim prijaviteljima na pozive za dodjelu
bespovratnihsredstavaEuropskogsocijalnog fonda, koje uopĺenemaju ili imaju malo
iskustva. SudjelovaojestruļnisuradnikValentinoĠkiljan. (20.-21.4.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅGrad Zagreb, Gradski ured za socijalnu zaġtitu,zdravstvo, branitelje i osobe s invaliditetom,
organiziraoje motivacijskopredavanjezagrebaļkogprofesorageografijeDejanaNemļiĺa,dvostrukog
svjetskogpobjednikaza najboljeg profesora,pod naslovomĂHAKUNAMATATA - proģivisvaki
trenutakñ. Predavanjejeodrģanou sportskojdvoraniSrednjeġkoleJelkovec,zamlades invaliditetom
iz gradskihustanovai udruga,a prisustvovalisu i njihovi roditelji, osobniasistentii drugi. Odrģanoje
s ciljem dapotakneotkrivanjepozitivnih potencijalakod mladihs invaliditetom. Svojim inspirativnim
predavanjempotaknuoje interakcijui motiviraoprisutnedabuduzahvalniu ģivotu,iskoristesadaġnji
trenutaki bezobziranateġkoĺekoje imaju pronaĽuneġtopozitivno jer svatkood nasto ima u sebi.
Sudjelovali su: predsjednicaDDZ Marica Miriĺ,fizioterapeut Fran Vuljaniĺ,fizioterapeut Igor
Filjeviĺ,struļnisuradnikValentinoĠkiljan,radnaterapeutkinjaGabrijelaGavranoviĺ,administrativna
tajnicaLanaJeģiĺ,administrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺte 5ļlanova. (21.4.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅUdrugaza demokratskodruġtvou partnerstvus Centromzapolitiļkii socijalni razvoj uz
financijsku potporu Grada Zagreba - Gradskog ureda za socijalnu zaġtitui osobe s
invaliditetom, kroz projekt ĂVolontiranjemza bolji svijetñ,odrģalaje trening o
upravljanju volonterima za organizatorevolontiranja s podruļjaGrada Zagreba. Na
radionici zadatak je bio osmisliti volontersku akciju koja ĺese provesti u vlastitoj
organizaciji. DDZ je proveoakciju u suradnjisaSDDH i SOIH pod nazivom: ĂSrce,ruke,
lopataña ona je ukljuļivalaļiġĺenjei ureĽivanjeġumskestaze Bliznec. U akciji su
sudjelovale: predsjednicaMaricaMiriĺ,administrativnatajnicaLanaJeģiĺi administrativna
djelatnicaHelenaņuriniĺ. (24.4.2022.)

ÅU okviru TrogodiġnjegprojektaĂPodrġkomdoinkluzijeñprovedenaje Zoomedukacijao
temi ĂCiljeviodrģivograzvoja (COR) i Konvencija o pravima osoba s invaliditetom
(KPOSI)ñkoju je udrugamaļlanicamai mladimakoji djeluju unutarForumamladihSDDH
odrģalapredsjednicaMarica Miriĺ. Sudjelovali su: izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,
voditeljica projekataIvanaKuļina,fizioterapeutFranVuljaniĺ,fizioterapeutIgor Filjeviĺ,
socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranoviĺi
administrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺ. (23.5.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅOrganiziranajeedukacijaputemplatformeZOOMuorganizacijiSDDHnatemu:
"Monitoringievaluacija",kojujeprovelaMirelaDespotoviĺizCentrazacivilne
inicijative.Temaedukacijebilisumonitoringprojekata/projektnihaktivnosti,njihova
evaluacijatevaģnostodrģivostiivrednovanja.Sudjelovalisu:predsjednicaDDZMarica
Miriĺ,izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,voditeljicaprojekataIvanaKuļina,
fizioterapeutFranVuljaniĺ,fizioterapeutIgorFiljeviĺ,socijalnaradnicaDijanaKocijan,
radnaterapeutkinjaGabrijelaGavranoviĺiadministrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺ.
(1.6.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅOrganiziranaje edukacija putem platforme ZOOM, u organizaciji SDDH na temu: "Strateġko
planiranje" , koju je provelaMirela Despotoviĺiz Centrazacivilne inicijative. Temaedukacijebila je
kakoizraditi strateġkiplanudruga,kakostrateġkiplanirati tekakoanaliziratiokruģenje. Sudjelovalisu:
izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,struļnisuradnikValentinoĠkiljan,radnaterapeutkinjaGabrijela
Gavranoviĺi administrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺ. (6.6.2022.)

ÅOrganizirano je predstavljanjeputem platforme ZOOM od strane Marsi Bionics: ĂAtlas2030
pedijatrijski egzoskeletñ, koje su predstavili Nacho Barraque,suosnivaļMarci Bionics, Fernando
Aneiros, FizioterapeutMarsi Bionics te HelenaGarces,kliniļkaanalitiļarka. Temaizlaganjabio je
Atlas 2030pedijatrijski egzoskelet. Model ATLAS 2030je egzoskeletzahodanjetipa THKAFO, koji
podupiredijeteod trupado stopala. Ne zahtijevakontrolunaprsima,amoģesedodatii sustavnaslona
za glavu. Egzoskeletsesastojiod 8 aktivnih zglobovakoji osiguravajupotpunupokretljivostu svim
smjerovima. Sudjelovali su: fizioterapeutFranVuljaniĺ,fizioterapeutIgor Filjaviĺ,struļnisuradnik
ValentinoĠkiljani radnaterapeutkinjaGabrijelaGavranoviĺ. (7.6.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅOrganizirana je edukacija putem platforme ZOOM, u organizaciji SDDH na temu:
"Strateġkoplaniranje" , koju je provelaMirelaDespotoviĺiz Centrazacivilne inicijative.
Temaedukacijebila je kako izraditi strateġkiplan udruga,kakostrateġkiplanirati te kako
analiziratiokruģenje. Sudjelovalisu: izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,struļnisuradnik
Valentino Ġkiljan,radna terapeutkinjaGabrijelaGavranoviĺi administrativnadjelatnica
Helenaņuriniĺ. (6.6.2022.)

ÅOrganizirana je edukacija putem platforme ZOOM, u organizaciji SDDH na temu:
ĂPlaniranjerazvoja zajedniceñkoju je provelaMirela Despotoviĺiz Centraza civilne
inicijative. U uvodu edukacijeje pojaġnjenpojam zajednice,navedenoje viġedefinicija
zajednicekao i funkcije zajednice. Nakon toga je objaġnjenoznaļenjerada u zajednici,
kakoraditi narazvojuzajedniceterazliļiteulogeradnikau zajednici. Tijekom edukacijeje
predstavljeno nekoliko primjera kroz koje je i pojaġnjenteorijski dio edukacije.
Sudionicimaje prikazanokakvu oni ulogu mogu imati u zajednici te je dano svakom
sudionikunarazmiġljanjeu kojoj seon trenutnopoziciji radnikau zajednicinalazi. Vaģan
dio edukacijebilo je planiranjerazvojazajedniceu kojemsuprikazanikoracizaplaniranje
razvojakao i konkretnesmjernicekoje su korisneu tom procesu. Sudjelovalisu: izvrġna
direktorica DraģenkaPavlek, fizioterapeut Fran Vuljaniĺ,fizioterapeut Igor Filjeviĺ,
administrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺi 23ļlana. (10.6.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



Å8. Centarznanjazadruġtvenirazvoj,u okviru KampanjeĂInkluzijaje ljudsko pravoñ, uz
financijskupotporuNacionalnezakladeza razvoj civilnogadruġtvaorganiziraoje Okrugli
stol ĂInkluzijakao univerzalno ljudsko pravoñ, u Domu specijalnepolicije. Uvodno
izlaganje odrģalaje Marica Miriĺ,predstavnica8. Centra znanja i dopredsjednica
Zajednice savezaosoba s invaliditetom Hrvatske. Na Okruglom stolu o inkluziji kao
sveobuhvatnompojmuraspravljalisupredstavniciakademskezajednicedoc. dr. sc. Ljiljana
PintariĺMlinar s Edukacijsko-rehabilitacijskogfakultetaSveuļiliġtau Zagrebu,prof. dr. sc.
Dejan Bouillet s Uļiteljskogfakultet Sveuļiliġtau Zagrebu i dr.sc. Tihomir Ģiljak.
Sudjelovali su: administrativnatajnica Lana Jeģiĺi struļnisuradnik Valentino Ġkiljan.
(13.6.2022.)

ÅU suradnji Centra za rehabilitaciju Zagreb i Edukacijsko rehabilitacijskog fakulteta
Sveuļiliġtau Zagrebuu HoteluWestinodrģanaje zagrebaļkapromocijafilma ĂNekinovi
Brodvej! Radnja filma prati ġestmladih osobas Down sindromomkoji savladavajuĺi
brojnepreprekepostajuprvi polazniciġkoleglumeistovremenoruġeĺipredrasudei barijere
omoguĺnostimai sposobnostimaosobas Downsindromom. Nakonprojekcijefilma odrģan
je Okrugli stol "Suvremenipristup u podrġciosobamas Down sindromom",te se razvila
vrlo zanimljiva rasprava. Sudjelovalesu predsjednicaMarica Miriĺi izvrġnadirektorica
DraģenkaPavlek. (21.6.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅUdruģenjeOTEuropeodrģalojewebinarputemplatformeZOOMnatemu:WEBINAR
ENOTHEïMAKINGGUIDELINESWORKINPRACTICE.Govoriloseo
smjernicamakojestruļnjacikoristeusvomeraduikakomogusvojimznanjemiiskustvom
praksesudjelovatiuizradismjernica.Govornicisupredstavljalisvojeprimjereizpraksei
objaġnjavalikakosuimplementiralirazliļitesmjernice,ovisnoopodruļjuradatekakosu
translatiralismjernicedrugihzemaljaukulturuikontekstsvojihzemalja.TakoĽerjednaod
temajebilakakosudjelovatiuizradismjernicagdjeseposebnonaglasilasuradnjasvih
struļnjaka(radnihterapeuta,fizioterapeuta,psihologa,socijalnihradnikaitd.)priizraditih
smjernicakakobioneupotpunostibileprimjenjiveupraksiipokrivalasvapodruļja.
SudjelovalisustruļnisuradnikValentinoĠkiljaniradnaterapeutkinjaGabriela
Gavranoviĺ.(27.6.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅCentarzaruralni razvojCERURAHRodrģaoje izlaganje,putemplatformeGoogleMeet,u
sklopu projektnogelementa4 ĂIzradasmjernicaza razvoj javnih politika utemeljenihna
dokazimañ3. online radionicuĂMentoriranjeOCD-a za uvoĽenjestandarda kvalitete
prilikom izrade prijedloga smjernica javnih politikañ. Na radionici sepredstavilatema
ĂSmjerniceza razvoj javnih politika - Poreznapolitika i druġtvenopoduzetniġtvoñ.
Radionicusuvodile AntoniaKunac,voditeljicaprojektaĂDijalogomdo Hrvatskemreģeza
druġtvenopoduzetniġtvoñi Maja Jankoviĺ,struļnasuradnicapri Institutu za razvoj i
meĽunarodneodnose. Sadrģajizlaganjasastojaose od polaziġta,EU okvira, druġtvenog
poduzetniġtvai poreznepolitike te smjernicaza razvoj poreznepolitike te smjernicaza
razvoj poreznepolitike vezanouzdruġtvenopoduzetniġtvo. Sudjelovaoje struļnisuradnik
ValentinoĠkiljan. (4.7.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅZavod za vjeġtaļenje,profesionalnurehabilitaciju i zapoġljavanjeosobas invaliditetom
predstavioje putemplatformeTeamsplan provedbeprojekta : ĂPilot projekt razvoja i
uspostaveuslugepruģateljaosobneasistencije osobamas invaliditetom na radnom
mjestuñ. Moderatoricepredavanjabile su JasenkaSuġeci Petra Herak iz Zavoda za
vjeġtaļenje,profesionalnurehabilitaciju i zapoġljavanjeosobas invaliditetom, Sektor za
profesionalnurehabilitaciju. Cilj projekta: Olakġatipristuptrģiġturadai osiguratiodrģivo
zapoġljavanjeradno aktivne populacija osobas invaliditetom kroz osiguravanjeusluge
osobneasistencijena radnommjestu. Sudjelovalisu predsjednicaDDZ-a Marica Miriĺi
struļnisuradnikValentinoĠkiljan. (5.7.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅZajednicasavezaosobas invaliditetomHrvatskeïSOIH organiziralaje onlineokrugli stol
ĂOsobes invaliditetom u prometu ïHEKUP `22ño temi ĂVizijapristupaļnog
prijevoza za osobes invaliditetom u Republici Hrvatskojñ. Ova je temaprepoznatakao
iznimnovaģnazbogunapreĽenjeuslugasvih vrstaprijevozazaosobes invaliditetom. Tema
je vaģnazbog osiguravanjaizjednaļavanjamoguĺnostiza osobe s invaliditetom i za
savladavanjesvakodnevnihizazovas kojim ģiveosobes invaliditetom i njihove obitelji
prilikom koriġtenjajavnogprijevoza. Moderatoricaokruglogstolabila je MaricaMiriĺ. Iz
Ureda pravobraniteljice za osobe s invaliditetom uvodno se sudionicima obratila
pravobraniteljicaAnka Slonjġak,trenutnostanjeje komentiraozamjenikDarijo Juriġiĺ,a
okrugli stol pratili sui savjetniciiz podruļnihuredaMario Bureki Maja KaramanGrbavac.
Sudjelovali su Marica Miriĺ,izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek, voditeljica projekata
Ivana Kuļina,fizioterapeut Fran Vuljaniĺ,fizioterapeut Igor Filjeviĺ,struļnisuradnik
Valentino Ġkiljan,socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela
Gavranoviĺ,administrativnatajnicaLanaJeģiĺi administrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺ.
(5.7.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅĂWebinar o Erasmus
akreditacijamañ ,odrģaoseputem
platformeZOOM,u organizaciji
AgencijezamobilnostiprogrameEU
(AMPEU). Webinarsu odrģale
djelatniceAMPEU-aBrankaRadoniĺ
Choudhury,DanijelaJ.Ġumljak,Ivana
ZimaiMateaKlariĺ.Temawebinara
bilesuErasmusakreditacije,koje
pruģajumoguĺnostizamobilnostu
svrhuuļenjauokvirukljuļneaktivnosti
1.Tajekljuļnaaktivnostzamiġljena
kaopotporaorganizacijamakoje
uļenicima,uļiteljimainastavnicima,
voditeljimaosposobljavanjaidrugom
obrazovnomosobljunudemoguĺnosti
zaprofesionalnii osobnirazvoj.
Sudjelovalajevoditeljicaprojekata
IvanaKuļina.(8.7.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅU Centru M.A.R.E. u Rovinju odrģaose Kamp foruma mladih SDDH u organizaciji
Saveza druġtavadistrofiļaraHrvatske, s ciljem sudjelovanja u edukacijsko-
rehabilitacijskim aktivnostima te aktivnostima zabavnog sadrģaja. Sudjelovala je
predsjednicaMaricaMiriĺi 4ļlana. (17.-24.7.2022.)

ÅU CentruM.A.R.E. u Rovinjuodrģanje Sedmodnevnitrening ļlanicaSOIH-Mreģeģena
s invaliditetom . Cilj Treningabila je edukacijai promicanjeaktivne implementacijeUN
Konvencijeo pravimaosobas invaliditetom(KPOSI) radizaġtitei promicanjapravaosoba
s invaliditetom, na temelju ļlanka6. ĂĢenes invaliditetomñ,te drugih meĽunarodnihi
nacionalnihdokumenatakoji sebavezaġtitomi unapreĽenjempravaosobas invaliditetom,
a posebiceģenas invaliditetom. Sudjelovalesu: predsjednicaDDZ-a MaricaMiriĺ,koja je
predstavilanovi strateġkiokvir za promicanjepravaģenas invaliditetom i obvezeRH
vezanoza Istanbulskukonvencijui dosadaġnjapostignuĺakrozļetirigodine,te voditeljica
projekata Ivana Kuļina,koja je kao Zamjenica voditeljice SOS telefona odrģala
jednodnevni trening pisanja EU projekta u okviru kojeg je predstavilaEU fondove,
operativneprograme,znaļajkeprojekatai programa,a potom je prikazalaģivotniciklus
projektakroz primjer postojeĺegprojekta. Na treningusu sudjelovalepredsjednicaDDZ-a
MaricaMiriĺi voditeljicaprojekataIvanaKuļinate3ļlanice. (24.-31.7.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅU organizaciji24satai missZdraveodrģanajenajveĺaPloggingutrka Ekotlon u Hrvatskoj,a osimu
Zagrebu,ove godinetrļalose i na splitskomeMarjanu. Ekoloġkojplogging utrci cilj je bio podiĺi
svijest o zaġtitiokoliġai oļuvanjuprirodnih ljepota. Plogging, odnosnosakupljanje otpada uz
dģogiranje,ġvedskije trendkoji seproġiriosvijetom,a koji sveveĺeznaļenjedobiva i u Hrvatskoj.
Osimļiġĺenjaokoliġa,mnogimaje velika motivacijaza sudjelovanjei to ġtoje utrka humanitarnoga
karaktera. Vreĺicezaotpadnatjecateljisudobili u startnompaketu,a ove ih segodineprijavilo 400u
Zagrebute 150 u Splitu u kojem je Ekotlonodrģanprvi put. Na ovoj utrci sudjelovalisu svi, od onih
najmlaĽihdo onih najstarijih. Moglo setrļati,joggirati, ali i ġetati,a najbitnije je bilo oļistitiBundek.
Natjecateljii posjetitelji sumogli uģivatii odmoriti u chill zonama,posluġatii struļnjakeo prehrani,a
za onenajmlaĽebile su organiziranerazneradionice. Porukaje ĂDokjoggirategradomili prirodom,
sakupljatesmeĺenakoje usputnailazite, na taj naļinsvijetļiniteljepġimmjestomzaģivot.ñNa utrci
je sudjelovalaizvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek. (12.9.2022.)

ÅPredstavnici DruġtvadistrofiļaraZagreb - DDZ sudjelovali su na online predstavljanju
preliminarnih rezultata triju istraģivanjaprovedenih u sklopu projekta Platforma 50+ kojeg je
provelaZajednicasavezaosobas invaliditetomHrvatske- SOIH uz 11 savezaosobas invaliditetomi
Edukacijsko-rehabilitacijskimfakultetomSveuļiliġtau Zagrebu(ERF). Projektseprovodinapodruļju
GradaZagreba,Primorsko-goranske,Osjeļko-baranjskei Splitsko-dalmatinskeģupanije. Preliminarni
rezultati predstavljenisu na temelju istraģivanjakoje je proveo ERF i obuhvatili su tri podruļja:
ĂUsklaĽivanjenacionalnog zakonodavstvas Konvencijom o pravima osoba s invaliditetomñ,
ĂMapiranjesastavnicaneovisnogģivljenjañte ĂAsistivnetehnologijeu 21. stoljeĺuñ. Sudjelovalisu:
predsjednicaMaricaMiriĺ,izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,voditeljica projekataIvanaKuļina,
fizioterapeutFranVuljaniĺ,fizioterapeutIgor Filjeviĺ,struļnisuradnikValentinoĠkiljan,socijalna
radnicaDijanaKocijan, radnaterapeutkinjaGabrijelaGavranoviĺ,administrativnatajnicaLanaJeģiĺi
administrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺ. Sudjelovaloje 69 osoba. (20.9.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅPovodomobiljeģavanjaEuropskogtjednamobilnosti i provedbeKampanjeĂZapokretéñ
SDDH je udrugamaļlanicamapremijernoprikazaofilm ĂKoristimNIVñkoji je financiran
sredstvimaNacionalnezakladezarazvojcivilnogadruġtvau okviru Razvojnesuradnje. Na
predstavljanjufilma sudjelovalo je 30 predstavnikaudrugaļlanicaSDDH iz razliļitih
krajeva Hrvatske koji su po zavrġetkuprikazivanja sudjelovali u raspravi o koriġtenju
ureĽaja,abuduĺidasupojedini i samikorisniciureĽajazaneinvazivnuventilaciju,govorili
su i o svojim osobnimiskustvima. SudjelovalipredsjednicaDDZ-a MaricaMiriĺ,izvrġna
direktorica DraģenkaPavlek, voditeljica projekata Ivana Kuļinafizioterapeut Fran
Vuljaniĺ,fizioterapeutIgor Filjeviĺ,struļnisuradnikValentinoĠkiljan,socijalnaradnica
Dijana Kocijan, radna terapeutkinjaGabrijelaGavranoviĺ,administrativnatajnica Lana
Jeģiĺi administrativnadjelatnica Helenaņuriniĺ. Sveukupnoje sudjelovalo27 osoba.
(20.9.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅSrediġnjidrģavniuredzarazvojdigitalnogdruġtvausuradnjisPovjerenikomzainformiranje,krovnim
nacionalnimorganizacijamaosobasinvaliditetomiDrģavnomġkolomzajavnuupravu,organiziraoje
3.virtualniokruglistolpodnazivomĂDigitalnapristupaļnostodzakonadoprakseñ.Okruglistol
odrģanjeputemvideokonferencijskogsustavaDĠJU-a,aizUredapravobraniteljicezaosobes
invaliditetomokruglistolsupratilizamjenikpravobraniteljiceDarijoJuriġiĺisavjetnikMarioBurek.
Sudjelovalisu:Sudjelovalisu:predsjednicaMaricaMiriĺ,izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,
voditeljicaprojekataIvanaKuļina,fizioterapeutFranVuljaniĺ,fizioterapeutIgorFiljeviĺ,struļni
suradnikValentinoĠkiljan,socijalnaradnicaDijanaKocijan,radnaterapeutkinjaGabrijela
Gavranoviĺ,administrativnatajnicaLanaJeģiĺiadministrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺ.Sveukupno
jesudjelovalo262sudionika.(22.9.2022.)

ÅAktivnaHrvatskavodeĺijehrvatskisportsko-edukativniprojektpokrenut2012.godinesciljem
promicanjakulturezdravogiaktivnogģivota.ProjektseodrģavapodpokroviteljstvomPredsjednika
RHZoranaMilanoviĺa,uzpodrġkuMinistarstvaturizmaisportateHrvatskogolimpijskogodbora.
Projektjedobiododatnuvaģnostuproljeĺe2020.godinekadjepoļelapandemijakoronavirusa.Viġe
negoikada,potiļesenasvjesnostovaģnostinaġegzdravljaipotrebejaļanjaimuniteta,atosepostiģe,
meĽuostalimiredovnimtjelesnomaktivnoġĺu.Redovnatjelesnaaktivnostidaljenijeprihvaĺenakod
veĺinegraĽanaHrvatske,aposebnozabrinjavapodatakdajeļak35%osmogodiġnjakapretilo.U
projektusudjelujustruļnjaciizrazliļitihpodruļjatenatajnaļinnudisesveobuhvatanplanzdravogi
aktivnogģivotakojiobuhvaĺakineziologiju,medicinu,nutricionizamipsihologiju.Treninzisu
osmiġljenisuodstranestruļnjakaKinezioloġkogfakultetauZagrebuiprilagoĽenisusvimvjeģbaļima
utrajanjuod45minutaikoncipiranisunatajnaļindaihsemoģeraditiikodkuĺe.GradZagreb
partnerjezagrebaļkogtreninga,avjeģbaļejeuimegradonaļelnikaTomislavaTomaġeviĺapozdravio
njegovizaslanikMilanPaveliĺ,pomoĺnikproļelnikaGradskoguredazaobrazovanje,sportimlade.
Ļak300ZagrepļanaodradilojetreninguZagrebu.Jednoodnajljepġihmjestaspogledomnavizure
gradaïPlatoGradec,bilojeidealnomjestozadvosatnosportskodruģenjeprojektaAktivnaHrvatskai
Europskogtjednasporta.NatreningujesudjelovalaizvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek.(24.9.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



Åu Hotelu Westinu Zagrebu,odrģanaje Konferencija o naprednoj tehnologiji za djecu s
teġkoĺamau razvoju i osobes invaliditetom ĂAsistivnatehnologija i komunikacija ï
ATAACñ. Svojom tematikombio je namijenjensvima koji rades djecoms teġkoĺamau
razvoju i osobamas invaliditetom: logopedima,edukacijskimrehabilitatorima,radnim
terapeutima,nastavnicimai svima onima koji ģeledoznativiġeo asistivnoj tehnologiji.
Sudjelovalo je preko 20 predavaļaiz raznih dijelova svijeta uz vodeĺeproizvoĽaļe
asistivne tehnologije. Sudjelovali su izvrġnadirektorica DraģenkaPavlek, voditeljica
projekata Ivana Kuļina,struļnisuradnik Valentino Ġkiljan,socijalna radnica Dijana
Kocijan i radnaterapeutkinjaGabrijelaGavranoviĺ. (29.-30.9.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅU prostorimaSpecijalnebolnicezazaġtitudjeces neurorazvojnimi motoriļkimsmetnjama
(Specijalna bolnica Goljak), odrģalose predavanjeĂFizioterapijskipristup djetetu
oboljelom od spinalnemiġiĺneatrofije i Duchenneovemiġiĺnedistrofijeñ. Predavanjeje
odrģalaMarion Main, neuromuskularnikonzultanti fizioterapeutDubowitzneuromiġiĺnog
Centra u Londonu. Prvi dio predavanja bio je posveĺenlijeļenjurijetkih oblika
neuromuskularnihporemeĺajadok je drugi dio predavanjabio orijentiran na prioritete u
lijeļenjuDuchennemiġiĺnedistrofije. Sudjelovali su: fizioterapeutiFranVuljaniĺi Igor
Filjeviĺ,radna terapeutkinjaGabrielaGavranoviĺ,struļnisuradnik Valentino Ġkiljani
administrativnatajnicaDDZ-a LanaJeģiĺ. (7.10.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅU organizacijiSOIH-a odrģanaje raspravana temu "Fokusirajmo se" putemZoom platformeradi
davanjaprimjedbi i prijedlogana Nacionalniplan za ravnopravnostspolova2022.-2027. i Akcijski
plan 2022.-2024. Sudjelovalaje predsjednicaMarica Miriĺ,izvrġnadirektorica DraģenkaPavlek,
koordinatoricaprojekataIvanaKuļinai jednaļlanica. (17.10.2022.)

ÅPredavanjena temuĂKomunikacijskevjeġtineñodrģalaje psihologinjaDraganaBudimir putem
Zoomplatforme,te je predstavilaġtoje to komunikacijai komunikacijskiproces. Znaļajkomunikacije
zaļovjekaje od iznimnevaģnosti,kakou sporazumijevanjus drugimatakoi u svomrazvojuodnosasa
drugim ljudima na poslu i bliskim odnosima. Komunikacija nije uroĽenanego je vjeġtinakoja se
usavrġavai koju uvijek moģemopoboljġatikako bi imali ġtomanje nesporazumaSudjelovali su
predsjednicaMaricaMiriĺ,izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,voditeljica projekataIvanaKuļina,
fizioterapeut Fran Vuljaniĺ,fizioterapeut Igor Filjeviĺ,radnaterapeutkinjaGabrijela Gavranoviĺ,
administrativnatajnicaDDZ-a LanaJeģiĺi administrativnadjelatnicanaESFprojektuHelenaņuriniĺ.
(19.10.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅUHoteluDiplomat,odrģaose27.hrvatskisimpozijosobasinvaliditetomsmeĽunarodnim
sudjelovanjem,podnaslovomĂKonvencijaUNopravimaosobasinvaliditetomïonamauvijek
snamaïodsloganadorealnostiñ,uorganizacijiZajednicesavezaosobasinvaliditetomHrvatskeï
SOIHiZavodazavjeġtaļenje,profesionalnurehabilitacijuizapoġljavanjeosobasinvaliditetomtepod
pokroviteljstvomPredsjednikaRepublikeHrvatskeZoranaMilanoviĺa,Ministarstvarada,
mirovinskogsustava,obiteljiisocijalnepolitike(MROSP)teGradaZagreba.Sudjelovalisu
predsjednicaMaricaMiriĺ,izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,voditeljicaprojekataIvanaKuļina,
fizioterapeutFranVuljaniĺ,fizioterapeutIgorFiljeviĺ,struļnisuradnikValentinoĠkiljan,radna
terapeutkinjaGabrijelaGavranoviĺ,administrativnatajnicaDDZ-aLanaJeģiĺ,administrativna
djelatnicanaESFprojektuHelenaņuriniĺ,vozaļiïpratiteljiĢigaĠerifiJosipVran.(24.-25.10.2022.)

ÅPredstavniciUdruģenjadistrofiļaraBuģinposjetilisurehabilitacijskicentarDDZ-auNovomJelkovcu
gdjesuimpredstavljenirehabilitacijskiureĽajiïRespifit,Greenpress,Bemer,CoughAssistislana
soba,tejedogovorenadaljnjasuradnjaiposjetanjihovihpredstavnika.(25.10.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅDDZ je sudjelovaou izradi promotivnog filma Hrvatske komore zdravstvenih radnika
ïstrukovni razred za djelatnost radne terapije, koji je premijerno bio prikazan na
Svjetskidanradneterapije. U Izradi je sudjelovalaradnaterapeutkinjaGabrielaGavranoviĺ
teļlanoviņ.M., M.T., A.A. i M.N. (27.10.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅPovodomSvjetskog dana radne terapije, Strukovni razred za djelatnost radne terapije
organiziraoje predavanjepod nazivom: ĂStvaranjeprilika za druġtvenoukljuļivanjeñ,
koje je putemplatformeTeamsodrģalaAlenka VongaButigan,koja radi kao voditelj tima
radi u Domu Turniĺ(Rijeka), koji brine o zaġtitimentalnogzdravlja svojih stanara. Uz
predavanjeprikazanje dokumentarnifilm BernardaModriĺa: ĂTkoje ovdjeludñkoji daje
uvid u snagukoja imamoguĺnostukljuļivanjai izborasvakodnevnihaktivnosti/okupacijau
osobnoj i druġtvenojtransformaciji. Sudjelovali su radni terapeutkinja DDZ-a Gabriela
Gavranoviĺi struļnisuradnikValentinoĠkiljan. (27.10.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅU organizaciji SavezadruġtavadistrofiļaraHrvatskeïSDDH odrģaose u Hotelu Diplomat, 16.
hrvatski skup osoba oboljelih od neuromuskularnih bolesti (NMB) . Pozdravnim govorom,
okupljenimaseobratilapredsjednicaSDDH MaricaMiriĺ,naglasivġivaģnostdugogodiġnjesuradnjes
poġtovanimizlagaļima. Programskupaimao je znaļajnetemevezaneuzlijeļenjeNMB, s naglaskom
na spinalnumiġiĺnuatrofiju (SMA). Sudjelovali su predsjednicaMarica Miriĺ,fizioterapeut Igor
Filjeviĺ,struļnisuradnikValentinoĠkiljani radnaterapeutkinjaGabrijelaGavranoviĺ. (7.11.2022.)

ÅPutemplatforme ZOOM, u organizaciji Zajednicesavezaosobas invaliditetom Hrvatske- SOIH,
odrģalaseEdukacijaĂVjeġtinekomunikacije i Trening javnog nastupa i govorniġtvañ. Edukacijui
trening je vodio izv. Prof. dr. sc. Ivan Tanta(Sveuļiliġtuu Dubrovniku,Doktorskaġkolau Osijeku,
EdwardBernaysVisoka ġkolaza komunikacijskimenadģment). Sudjelovali su predsjednicaMarica
Miriĺ,izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,struļnisuradnikValentinoĠkiljan,administrativnatajnica
DDZ-a Lana Jeģiĺi administrativna djelatnica na ESF projektu Helena ņuriniĺte 2 ļlana.
(10.11.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅOdrģaoseTreningdigitalnihvjeġtina,putemplatformeGoogleMeet,uorganizacijiZajednicesaveza
osobasinvaliditetomHrvatskeïSOIHusuradnjisGong-omkrozprojektPRO-NGO-Kvalitetnijim
upravljanjemdodruġtvenihpromjena.RadionicujevodioIvanLuġa.Krozradionicupredstavljenje
GoogleWorkspacezaneprofitabilneorganizacije.Proizvodikojisuukljuļenisu:slobodanpristup
GoogleApps,GoogleAdsGrantsiPremiumYouTubepristup.Workspaceneprofitnojorganizaciji
pruģaġirokulepezualatanajednommjestu.SviGoogleWorkspacepaketipruģajuneprofitnoj
organizacijiprilagoĽenuadresue-poġteiukljuļujualatezasuradnjukaoġtosuGmail,Kalendar,Meet,
Chat,Disk,Dokumenti,Tabele,Prezentacije,Forms,Weblokacijeidr.ZapristupWorkspace-u
potrebnojeizvrġitiregistracijuzaneprofitneorganizacije.SudjelovalisupredsjednicaMaricaMiriĺ,
izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,voditeljicaprojekataIvanaKuļina,fizioterapeutFranVuljaniĺ,
fizioterapeutIgorFiljeviĺ,struļnisuradnikValentinoĠkiljan,radnaterapeutkinjaGabrijela
Gavranoviĺ,administrativnatajnicaDDZ-aLanaJeģiĺiadministrativnadjelatnicanaESFprojektu
Helenaņuriniĺ.(16.11.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅGradZagreb,Gradskiuredzasocijalnuzaġtitu,zdravstvo,braniteljei osobes invaliditetom
u suradnjisaZavodomzavjeġtaļenje,profesionalnurehabilitacijui zapoġljavanjeosobas
invaliditetom (ZOSI) organiziraoje Okrugli stol na temu radneasistencijeza osobes
invaliditetom. Okrugli stol ĂAsistentiu radu ïmoguĺnostii perspektiveñotvorila je dr.
sc. Marinka Bakula ïAnĽeliĺ,pomoĺnicaproļelniceza zaġtituosobas invaliditetom
Gradskog ureda za socijalnu zaġtitu,zdravstvo, branitelje i osobe s invaliditetom.
Sudjelovaloje oko 100sudionikaiz raznihpodruļjaradaïpripadnikaorganizacijacivilnog
druġtva,zaposlenikagradskeuprave,osnovnihi srednjihġkolaGradaZagreba,zdravstvenih
ustanovate ustanovasocijalneskrbi koje brinu o osobamas invaliditetomspodruļjaGrada
Zagreba. SudjelovalajeizvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek. (24.11.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅPutemplatformeZOOModrģanaje edukacijana temu: Kompetentan roditelj . Edukaciju
je odrģalaDraganaBudimir, psihologinjaSavezadruġtavadistrofiļaraHrvatske(SDDH), a
govorilaje o fenomenuobitelji (njenimodreĽenjem,obiljeģjima,zajednicomkaosustavom,
funkcionalnimi disfunkcionalnimobiteljima,obiteljskimozraļjemte suvremenomobitelji
u RepubliciHrvatskoj,zatim roditeljstvu(ļimbenicimakoji na njegautjeļui oblikuju ga,
roditeljskim stilovima i ponaġanjimadjecekaomoguĺimodgovorimana njih i utjecajem
majke i oca nadjeļjirazvoj i odgoj) te o procjenama i samoprocjenamakompetentnosti
roditelja. Sudjelovalisu izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,voditeljica projekataIvana
Kuļina,fizioterapeutIgor Filjeviĺ,struļnisuradnikValentinoĠkiljan,radnaterapeutkinja
Gabrijela Gavranoviĺ,administrativna tajnica DDZ-a Lana Jeģiĺi administrativna
djelatnicanaESFprojektuHelenaņuriniĺte3ļlana. (25.11.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅU okviru Erasmus+projektaĂDigitalniprozor u svijet MDñSavezdruġtavadistrofiļaraHrvatske-
SDDH organiziraoje nacionalnidogaĽajTalent show 2022 s ciljem osvjeġtavanjai promoviranja
potencijala i talenatakod mladih osobas miġiĺnomdistrofijom (MD). Talent show se odrģaou
sveļanojdvoraniHotelaDiplomat. Na Talentshowu2022. mladi s MD su publici predstavili svoje
stvaralaļkei umjetniļkesposobnostiïod glumaļkih,glazbenih,spisateljskih,kreatorskih,slikarskih
do akvaristiļkih,aveĺtradicionalnomModnomrevijom predstavilose jedanaestmladih djevojaka,
ļlanicaForuma mladih SDDH. Uvodni govor odrģalaje predsjednicaSDDH Marica Miriĺ,
pozdravivġisveokupljenei tako je otvorila 5. po reduTalent show,koji je vodio TV voditelj Frano
Ridjan. Sudjelovali su izvrġnadirektorica DraģenkaPavlek, voditeljica projekata Ivana Kuļina,
fizioterapeut Igor Filjeviĺ,struļnisuradnik Valentino Ġkiljan,radna terapeutkinja Gabrijela
Gavranoviĺ,administrativnatajnica DDZ-a LanaJeģiĺ,administrativnadjelatnicana ESF projektu
Helenaņuriniĺ,vozaļïpratiteljĢigaĠerifte 20ļlanova. (26.11.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅOdrģanajeradionicaĂUspjeġnakarijerañ,kojujeusklopuprojektaZnanjemdouspjeha,
vodioKarloKanajetizZajednicesavezaosobasinvaliditetomHrvatskeïSOIH.Kroz
radionicuizlagaļjerazdijeliokarijerunakorakepotrebnezaostvarenjezadanog
cilja.TakoĽer,izlaganjenatemuĂĠtojezagovaranje?Razlikeuodnosunalobiranjeñ,
odrģalajeMaricaMiriĺ,predsjednicaSOIH-a,objasnivġirazlikuizmeĽuzagovaranjai
lobiranjatevaģnostgraĽanadautjeļunaizmjenejavnihpolitika.Sudjelovaojestruļni
suradnikValentinoĠkiljan.(28.11.2022.)

ÅPovodomobiljeģavanjaMeĽunarodnogdanaosobasinvaliditetom,odrģaoseokruglistol
podnazivomĂZdravstvenazaġtitaiprevencijazdravljaosobasinvaliditetomidjeces
teġkoĺamaurazvojuñ,uprostoruTribinegradaZagrebanaKaptolu27,uorganizaciji
GradskoguredaiPovjerenstvazaosobesinvaliditetomGradaZagrebausuradnjis
PoliklinikomzaprevencijukardiovaskularnihbolestiirehabilitacijuSrļanaiNastavnim
zavodomzajavnozdravstvoĂDr.AndrijaĠtamparñ.TemeOkruglogstolabilesu
predstavljanjeZagrebaļkestrategijeizjednaļavanjamoguĺnostizaosobesinvaliditetomu
razdobljuod2022.do2025.teizlaganja:Sprjeļavanjenastankainvaliditetateģihoġteĺenja
zdravljaprovoĽenjempreventivnihkardiovaskularnihpregledairanimotkrivanjem
ļimbenikarizika;Vaģnostmamografskipregledazazdravljeģenasinvaliditetom;
PreventivniprogramiiprogramipromicanjazdravljazaosobesinvaliditetomSluģbeza
javnozdravstvo.SudjelovaojestruļnisuradnikValentinoĠkiljan.(1.12.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅSavez druġtavadistrofiļaraHrvatske je povodom obiljeģavanja5. prosinca ï
MeĽunarodnogdana volontera, udruga ļlanicamaodrģaoizlaganje o volonterstvu
ĂVolontiranjeïotpornost, krizno i inkluzivno volontiranjeñ. Edukacijaje provedena
online,putemplatformeZOOM, u okviru aktivnostitrogodiġnjegProgramaĂPodrġkomdo
inkluzijeñkoju financira Ministarstvo rada, mirovinskoga sustava,obitelji i socijalne
politike.Uz predstavljanjepojmavolontiranja,vrsta i svrhe,objaġnjenje pojamotpornosti
kaovaģnasposobnostpojedincaili zajedniceu prilagodbina izvanrednastanjai situacije.
Edukaciju je vodila izvrġnadirektorica SDDH Sanja Rimac. Sudjelovali su: izvrġna
direktorica DraģenkaPavlek, voditeljica projekata Ivana Kuļina,fizioterapeut Fran
Vuljaniĺ,fizioterapeutIgor Filjeviĺ,struļnisuradnikValentinoĠkiljan,radnaterapeutkinja
GabrijelaGavranoviĺ,socijalnaradnicaDarijaGeļek,administrativnatajnicaDDZ-a Lana
Jeģiĺi administrativnadjelatnicanaESFprojektuHelenaņuriniĺ. (6.12.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅEdukacijaĂPruģanjesocijalnih uslugau zajednici uzmeĽusektorskusuradnjuñodrģala
se u organizaciji Saveza gluhih i nagluhih Grada Zagreba. Edukaciju su odrģali
izv.prof.dr.sc. Marko Buljevac koji je obuhvatioteme: ĂKonceptkvaliteteģivotastarijih
osobas oġteĺenjemsluhañ,ĂPrincipiu pruģanjuuslugatemeljemKonvencijeñi ĂVaģnost
deinstitucionalizacijeza starijeosobesoġteĺenjemsluhañte izv.prof.dr.sc. AnaOpaļiĺna
teme ĂSocijalneusluge za starije osobes invaliditetom: vaģnost,tipovi, pravni okvir,
procjenapotrebai resursau zajedniciñi ĂMeĽusektorskasuradnjau planiranju i razvoju
uslugaza osobes invaliditetomñ. Sudjelovalaje socijalnaradnicaDDZ-a Darija Geļek.
(7.12.2022.)

ÅUdruga Roda - roditelji u akciji, organiziralaje webinar na temuĂKrizniwebinarñu
okviru projektaPlanB - civilno druġtvootpornona krizne situacijekoji je vodila Martina
TomiĺLatinac, struļnjakinjaza prava djece s iskustvom upravljanja i koordiniranja
nacionalnog i meĽunarodnoghitnog odgovora u sloģenimizvanrednim situacijama.
Edukacijaje bila namijenjenaza zaposlenikeorganizacijacivilnog druġtvau svrhujaļanja
njihovih kapacitetaza rad u kriznim situacijama,a teme su bile usmjerenena oļuvanje
najboljeginteresadjetetau tim situacijamabuduĺidasuoni zbogsvojih godinau ranjivom
poloģaju. Sudjelovalaje socijalnaradnicaDarijaGeļek. (9.12.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅUdruga CeDePe Zagreb adaptirala je i opremila 14 infrastrukturnih jedinica u
PodruģnicamaSloboġtinai Novi Jelkovecte su takoĽernabavljenai dva specijalizirana
kombi vozila, koja su bila premijernopredstavljena,a zahvaljujuĺiuspjeġnomprovedbom
ProjektañUlaganjeu odrģivesocijalneuslugeu zajedniciñkoji je sufinanciralaEuropska
unija iz Europskog fonda za regionalni razvoj. Na sveļanomotvorenju Podruģnice
Sloboġtinasudjelovalaje izvrġnadirektorica DraģenkaPavlek, koordinatoricaprojekta
IvanaKuļinai administrativnadjelatnicaneESFprojektuHelenaņuriniĺ. (15.12.2022.)

ÅU organizaciji Zajedniceosobas invaliditetom Hrvatske - SOIH odrģanaje tematska
raspravao Nacrtu Zakona o osobnoj asistenciji na kojoj su sudjelovali predstavnici
savezai udrugaosobas invaliditetom. Sve prijedloge SOIH ĺeobjediniti i dostaviti na
razmatranje Ministarstvu rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike.
Sudjelovalaje predsjednicaDDZ-aMaricaMiriĺ. (16.12.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅOdrģalaseMeĽunarodnakonferencijaoneuromuskularnimbolestima,uorganizaciji
EuropeanAllianceofNeuromuscularDisordersAssociationsïEAMDA-e,uvirtualnom
oblikuputemplatformeZOOM. ModeratoricakonferencijebilajeDoricaDan,
predsjednicaRumunjskogsavezazarijetkebolesti.DvodnevnidogaĽajbiojepodijeljenna
medicinskidangdjesuizlagalistruļnjaciizpodruļjaradasneuromuskularnimbolestima
(NMB)tesocijalnidan,gdjesuosobesNMBraspravljaleosvominvaliditetu,podijelile
svojaiskustvaiistaknuleizazoveutraģenjunaļinazapoboljġanjekvaliteteģivotaosobas
NMB.SudjelovaojestruļnisuradnikValentinoĠkiljan.(16.-17.12.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



SURADNJA

ÅSaSrļanompoliklinikom krozprojektei programe

ÅS Poliklinikom za bolesti diġnogsustava ostvarena je suradnja na projektima,
provoĽenjemedukacijaļlanovaDDZ o problemimadiġnogsustavai Vjeģbamadisanjate
naruļivanjemkorisnikanapretragei preglede

ÅUspostavljenaje suradnjai ove godine sa Studijskim centrom sa socijalni rad te su
studenticeu sklopukolegijaĂSocijalniradspojedincemòobavilepraksuu DDZ

ÅSKazaliġtemHotel Buliĺostvarenaje suradnjakroz4 dramskeradionice

ÅDDZ komunicira i senzibilizira graĽaneo druġtvenimproblemima Udruge, putem
druġtvenihmreģa(Facebookstranicaje hakiranau svibnju, a nova je u izradi), putem
mreģnestraniceDDZ, gostovanjimau TV i radio emisijamate sudjelovanjemu javnim
kampanjamasukladnoprijavljenim programimai projektima. TakoĽersejavnostinformira
putemedukacijakojeprovodeļlanovistruļnogtima.

Druġtvo distrofiļara Zagreb



AKTIVNOSTI DDZ

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅOdrģanaje edukacijaĂIEPïindividualni edukacijski planñ, koju je putemplatforme

ZOOM vodio DubravkoJuriġiĺ(Papillon, obrt zapodukui savjetovanje). Ciljevi edukacije

bili su kako opserviratimoguĺnostidjeteta/korisnika,postaviticiljeve unutarpromatranih

podruļjate dati jasanopis potrebnihmaterijala,prilagodbi, kako analizirati u 5 koraka,

kakonapisaticilj razumljiv svimakoji dolazeu doticajsadjetetom/korisnikomtepraktiļno

kako izraditi IEP-a za odreĽenodijete/korisnika. Na edukaciji je sudjelovaostruļni

suradnikValentinoĠkiljan. (22.-23.1.2022.)

ÅDraģenkaPavlek, izvrġnadirektorica DDZ-a sudjelovalaje na webinaruĂAktualnosti i
specifiļnostineprofitnih organizacijañkoji je odrģanu organizacijiRRIF, Visokeġkole
zafinancijskimenadģment. (26.1.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅU emisiji HrvatskogaradijaĂIstii razliļitiñ, sudjelovalaje predsjednicaDDZ-a Marica

Miriĺ. (20.1.2022.)

ÅDDZ u suradnji sa SDDH organizirao je Medicinsko savjetovaliġteputem ZOOM

aplikacije. Edukaciju"Prevencija i ļimbenicirizika za cerebrovaskularne bolesti kod

osoba s MD" odrģalaje Davorka Vranjeġ,dr. med. Na edukaciji su sudjelovali:

predsjednicaDDZ-a Marica Miriĺ,izvrġnadirektorica DraģenkaPavlek, voditeljica

projekata Ivana Kuļina,fizioterapeut Fran Vuljaniĺ,radni terapeutValentino Ġkiljan,

administrativnatajnicaLanaJeģiĺi 20ļlanova. (26.1.2022.)

ÅU radio emisiji "Jedan plus jedan" Drugog programa Hrvatskog radija na temu

zagovaranjeZakonao socijalnojskrbi i inkluzivnom dodatku,sudjelovalaje predsjednica

DDZ-aMaricaMiriĺ. (31.1.2022.)

ÅDDZ u suradnji sa SDDH organizirao je Medicinsko savjetovaliġteputem ZOOM

aplikacije. Edukaciju "Utjecaj miġiĺnedistrofije na perifernu cirkulaciju" odrģalaje

Davorka Vranjeġ,dr. med. Na edukaciji su sudjelovali: izvrġnadirektorica Draģenka

Pavlek,voditeljica projekataIvanaKuļina,fizioterapeutFranVuljaniĺ,fizioterapeutIgor

Filjeviĺ,radni terapeut Valentino Ġkiljan,administrativna tajnica Helena ņuriniĺ,

administrativnatajnicaLanaJeģiĺi 19ļlanova(22.2.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅOdrģanaje edukacijaĂTerapijskovrtlarenjeñ, koju je putem platforme ZOOM vodio

Dubravko Juriġiĺ(Papillon, obrt za poduku i savjetovanje). Ġkiljan. Kroz edukaciju

polaznici su se upoznali s razliļitimtehnikamai podruļjima,kao npr. razumjeti i znati

primijeniti u svom radusljedeĺetematskejedinice: vrt, biljke i razvojnapodruļja; sadni

materijali; metodologijarada; praĺenjerada; praktiļneradionice; prilagodbaalatadjeci i

odraslimas teġkoĺamau razvoju. Terapijskovrtlarenje primjenjuje se u radu s djecom,

starijim osobama,osobama s invaliditetom bilo kojeg uzroka, sa ģrtvamanasilja,

ovisnicimate svima koji su zainteresiraniza rad s biljkama, a kao materijal koristi biljni

materijal te vrtlarskooruĽemprilagoĽenokorisnicima. Na edukaciji je sudjelovaoradni

terapeutValentinoĠkiljan. (4.-6.2.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅDDZ je odrģaoputemplatformeZOOM predstavljanjeprojektaĂUnapreĽenjesocijalnih

usluga u Centru Fokusñ, kojeg je predstavila voditeljica projekta Ivana Kuļinate

edukacijezastruļnjakepodtemama: ĂĠtojemiġiĺnadistrofijañi ĂRadDruġtvadistrofiļara

ZagrebĂ,koje je vodio fizioterapeutDDZ-a FranVuljaniĺte ĂZakono socijalnoj skrbi i

socijalne uslugeñ,kojeg je predstavila Dijana Kocijan, socijalna radnica Druġtva

distrofiļaraZagreb. Na edukacijisusudjelovali: predsjednicaDDZ-a MaricaMiriĺ,izvrġna

direktorica DraģenkaPavlek, voditeljica projekata Ivana Kuļina,fizioterapeut Fran

Vuljaniĺ,fizioterapeutIgor Filjeviĺ,struļnisuradnikValentinoĠkiljan,socijalnaradnica

DijanaKocijan, administrativnatajnicaHelenaņuriniĺ,administrativnatajnicaLanaJeģiĺ.

(4.3.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅDruġtvodistrofiļaraZagreb organiziralo je putem platforme ZOOM, u sklopu projekta

Ministarstvaznanostii obrazovanjapod nazivomĂJednakiod malih noguñedukacijuna

temuĂVaģnostpravilne prehrane od malih noguñ. EdukacijusuodrģaleJelenaMargetiĺ

Boġkovi,mag.nutr. i TamaraCiko, mag.nutr. iz Savjetovaliġtaza prehranuGradaZagreba,

Dom zdravlja ZagrebïCentar,u suradnjis Udrugomza prevencijuprekomjerneteģine.

Kroz edukaciju,korisnici i zaposlenicisu se upoznali s pravilnom prehranomod mlaĽe

dobi do pravilne prehraneu svakodnevnomģivotu. Na edukaciji su sudjelovali: izvrġna

direktorica DraģenkaPavlek, voditeljica projekata Ivana Kuļina,fizioterapeut Fran

Vuljaniĺ,fizioterapeutIgor Filjeviĺ,struļnisuradnikValentinoĠkiljan,socijalnaradnica

DijanaKocijan, administrativnatajnicaHelenaņuriniĺ,administrativnatajnicaLanaJeģiĺ.

Naedukacijije sudjelovalo10ļlanova. (9.3.2022.)

ÅUļiliġteLovran organiziraloje ĂOsnovniteļajkinesiotapingñu Opatiji. Voditelj teļaja

Ivan Didoviĺsudionicimaje objasnioļemusluģii ġtoje kinesiotape. Kinesiotapingje

elastiļnaterapeutskatraka s terapijskimbiomehaniļkimdjelovanjem. Nakon teorijskog

dijela slijedio jepraktiļnidio u kojemseapliciralokinesitapetrakenaraznedijelovetijela i

po raznimdijagnozama. Sudjelovalisu fizioterapeutiFranVuljaniĺi Igor Filjeviĺ. (12. i

13.3.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅDruġtvodistrofiļaraZagreb- DDZ organiziraloje predavanjeputemZOOM aplikacijena

temu "Informiranje ļlanovao terapiji ultrazvukom i CompexureĽajem". Predavanje

je odrģaofizioterapeutDDZ-a FranVuljaniĺ. SudjelovalisuizvrġnadirektoricaDraģenka

Pavlek,voditeljica projekataIvanaKuļina,fizioterapeutFranVuljaniĺ,fizioterapeutIgor

Filjeviĺ,struļnisuradnik Valentino Ġkiljan,socijalna radnica Dijana Kocijan,

administrativnatajnicaLanaJeģiĺ,i administrativnatajnicaHelenaņuriniĺ. Na edukaciji

je sudjelovao21ļlan. (18.3.2022.)

ÅDruġtvodistrofiļaraZagrebu suradnjisaSavezdruġtavadistrofiļaraHrvatske,organizirao

je Medicinsko savjetovaliġteputem ZOOM platforme na temu "Miġiĺnadistrofija i

alergije" , koje je odrģaladr. DavorkaVranjeġ. Cilj edukacijebio je pojasniti sudionicima

edukacijeġtoje to alergija/alergijskareakcija, njezinu etiologiju, simptome,lijeļenjei

prevencijute utjecajalergijanaģivotosobasmiġiĺnomdistrofijom. Slanasoba,koju DDZ

ima,moģepomoĺipri ublaģavanjutegobavezanihuzdiġnisustav,a najbolji naļinlijeļenja

je prevencija,tj. izbjegavanjekontakta s alergenom. Sudjelovali su izvrġnadirektorica

DraģenkaPavlek, voditeljica projekata Ivana Kuļina,fizioterapeut Fran Vuljaniĺ,

fizioterapeutIgor Filjeviĺ,struļnisuradnikValentinoĠkiljan,administrativnatajnicaLana

Jeģiĺ,i administrativnatajnica Helenaņuriniĺ. Na edukaciji je sudjelovalo12 ļlanova.

(22.3.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅU organizaciji Malog doma ïDnevnog centra za rehabilitaciju odrģanje webinar

ĂPartnerskiodnosi s obiteljiñkoji je odrģalasocijalna radnica Mirjana Marojeviĺza

struļnjakekoji rades osobamas invaliditetomi djecomsteġkoĺamau razvoju. Sudjelovala

je socijalnaradnicaDijanaKocijan. (22.3.2022.)

ÅOdrģanaje edukacijafizioterapeutau KB Dubravi u suradnji s proļelnicomodjela za

fizikalnu medicinu i rehabilitaciju prof.dr.sc. DubravkomBobek dr.med. koju je proveo

fizioterapeutDDZ Fran Vuljaniĺ. Tema edukacijebila je respiratornafizioterapija. Na

predavanju prikazani su postupci procijene osobe s respiratornim tegobama, odabir

postupakaza poboljġanjestanja, te praĺenjerespiratornogsustavatijekom terapije. Kroz

edukaciju predstavljenisu ureĽajiza respiratornufizioterapiju kao ġtosu Coughassist,

Respifit S, CliniFlo, Acapella, vjeģbes trakama i vjeģberespiratornemuskulaturepo

konceptimaPNF,DNS,Mulligan. Sudjelovaoje fizioterapeutFranVuljaniĺ. (23.3.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅNa edukacijamao temama: ĂProprioceptivnaneuromiġiĺnafacilitacija ïosnovniteļaj1+2ñ. (2.-

6.5. i 23.-27.5.2022.); ĂTeļajintegriranih manipulacijañ(6.-8.5.2022.); Edukacija ĂPrimjena

bajki kroz likovnost u radu s djecom i mladima steġkoĺamañ(10.6.2022.),ĂRadionicaekoloġkog

vrtlarenjañ(20.6.2022.), sudjelovalisustruļnisuradnici.

ÅDDZ je u suradnjis Udrugomza prevencijuprekomjerneteģinei Savjetovaliġtemza prehranuGrada

Zagreba,Dom zdravljaZagrebïCentar,odrģaopredavanjena temuĂVaģnostpravilne prehrane od

malih noguñza djecuDjeļjegvrtiĺaIskrica. EdukacijusuodrģaleJelenaMargetiĺBoġkoviĺ,mag.

nutr. i TamaraCiko, mag. nutr. iz Savjetovaliġtaza prehranuGradaZagreba,Dom zdravljaZagrebï

Centar. Kroz predavanjeprikazanaje vaģnosti utjecajprehranenarasti razvoj te je kroz interaktivnu

komunikacijus djecompotaknutadiskusijai aktivnorazmiġljanjeo zdravojprehrani. Na predavanjuje

sudjelovalo32-oje djeceDjeļjegVrtiĺaIskrica uz 3 odgajateljice,medicinskusestru,pedagogai

logopeda. U ime DDZ-a sudjelovali su struļnisuradnikValentinoĠkiljani administrativnatajnica

LanaJeģiĺ. (21.4.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅU organizacijiDruġtvadistrofiļaraZagreb,u online obliku, putem platforme ZOOM, odrģalose

predavanje"Poremeĺajigutanja i nutricije u osobaoboljelih od neuromuskularnih bolesti" , kojeg

je odrģalaprof. dr. sc. Ervina Biliĺ. Predstavljenatema je potaknularaspravui dijeljenje vlastitih

iskustavas teġkoĺamagutanja,kao i preporukei savjetedoktorice o ovom znaļajnompodruļjuu

kojem seteġkoĺejavljaju. Na edukaciji je sudjelovalo26ļlanovaDDZ-a, uzstruļnetimove DDZ-a i

SDDH te ostalepredstavnikeudruga. Sudjelovali su predsjednicaMarica Miriĺ,izvrġnadirektorica

DraģenkaPavlek, voditeljica projekataIvanaKuļina,fizioterapeutFranVuljaniĺ,fizioterapeutIgor

Filjeviĺ,struļnisuradnik Valentino Ġkiljan,socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja

GabrijelaGavranoviĺi administrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺ. (21.4.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅU prostorima DDZ-a u Novom Jelkovcu nastavljena je suradnja kroz edukaciju

fizioterapeuta odjela za fizikalnu medicinu i rehabilitaciju KB Dubrave. Temesu bile

respiratornafizioterapija i programfizioterapijemiġiĺnedistrofije. PredstavljenisuureĽaji

Coughassist,Respifit, CliniFlo, Acapella,Ambubaggingi manualnetehnike respiratorne

terapije. Fizioterapeutisu izrazili zadovoljstvoprikazanim tehnikamai ureĽajimate su

svakakootvorenizadaljnjusuradnju. Edukacijuje vodio fizioterapeutDDZ-a FranVuljaniĺ

i sudjelovalasu3 fizioterapeuta. (22.4.2022.)

ÅDDZ u suradnji sa SDDH, organizirao je Medicinsko savjetovaliġteputem ZOOM

platformena temu"Znaļenjevitamina za funkciju ģivļanogsustava", kojeg je odrģala

dr. DavorkaVranjeġ. Predavanjeje bilo usmjerenona znaļajvitamina za funkcioniranje

ģivļanogsustava. U uvodusuobjaġnjeniosnovnipojmovi; ġtosuto vitamini (koji i koliko

ih postoji,kakoseunoseu organizam)i ġtojeģivļanisustav(koja mu je ulogai od kojih se

dijelova sastoji). Sudjelovali su: predsjednicaDDZ Marica Miriĺ,izvrġnadirektorica

DraģenkaPavlek, voditeljica projekata Ivana Kuļina,fizioterapeut Fran Vuljaniĺ,

fizioterapeut Igor Filjeviĺ,struļnisuradnik Valentino Ġkiljan,socijalna radnica Dijana

Kocijan, radna terapeutkinjaGabrijela Gavranoviĺ,administrativnadjelatnica Helena

ņuriniĺi 18ļlanova. (28.4.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅDDZ, SOIH i SDDH proveli su volonterskuakciju "Dobro je ġtoste tu, hvala ġtoste tu - u
Jelkovcu" koja je osmiġljenana potencijalimai snaziosobakoje rades mladimai za mlade(Youth
Workera). Akcija je bila dio nacionalnekampanje "Hrvatska volontira - Snagavolontiranja za
otpornosti odrģivubuduĺnost". MeĽugeneracijskozajedniġtvoi solidarnostiskazanaje u partnerskoj
suradnjiorganizacijakroz aktivnostiureĽenjaprostorai okoliġaod interesazaosobes invaliditetom-
osobesmiġiĺnomdistrofijom,druģenjemsļlanovimai pruģanjempodrġkeu aktivnostima. Sudjelovali
su: predsjednicaDDZ MaricaMiriĺ,izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,fizioterapeutFranVuljaniĺ,
fizioterapeutIgor Filjeviĺ,socijalnaradnicaDijanaKocijan, radnaterapeutkinjaGabrijelaGavranoviĺ
i administrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺte vozaļipratitelji ĢigaĠerifi JosipVran, te 8 ļlanova.
(11.5.2022.)
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ÅDDZ u suradnji sa SDDH organiziraoje predavanje,putem platforme ZOOM, koje je
odrģalapsihologinja SDDH DraganaBudimir, na temu: "Pronalaģenjesvojih" . Kroz
predavanje,psihologinja je potakla na promiġljanjekako u ģivotupronalazimosvrhu,
mjesto i ljude koji nasokruģuju. Sudjelovali su: izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,
voditeljica projekataIvanaKuļina,fizioterapeutFranVuljaniĺ,fizioterapeutIgor Filjeviĺ,
socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranoviĺ,
administrativna tajnica Lana Jeģiĺi administrativna djelatnica Helena ņuriniĺ. Na
predavanjuje sudjelovalo11ļlanova. (11.5.2022.)

ÅPovodom obiljeģavanja21. svibnja, Nacionalnog dana osoba oboljelih od
neuromuskularnihbolestii EuropskegodinemladihļlanicaPredsjedniġtvaDDZ-a Katarina
Strunjak predstavilaje rad DDZ-a i SavezdruġtavadistrofiļaraHrvatske,projekte koje
provodei pozvalasluġateljeda seukljuļeu 3. atletskuvirtualnu utrku Run for MD na
Hrvatskomkatoliļkomradiju. (18.5.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅU sklopu terenske prakse studenatasocijalnog rada, na kolegiju "Socijalni rad s
pojedincem" DDZ tim naļelus predsjednicomMaricomMiriĺi terenskomnastavnicom
BojanomTrakoġtanec,ļlanicomDDZ-a predstavioje buduĺimsocijalnim radnicimarad
udrugekroz edukativnapredavanjazaposlenihstruļnjakate praktiļnevjeģbeu Centaru
Fokus. Sudjelovala je predsjednica Marica Miriĺ,fizioterapeut Fran Vuljaniĺ,
administrativnatajnica LanaJeģiĺ,socijalnaradnicaDijana Kocijan, radnaterapeutkinja
GabrijelaGavranoviĺtekorisnicaBojanaTrakoġtanecuz6 studenata.(18.5.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅVoditeljica medicinskogsavjetovaliġta,DavorkaVranjeġ,dr. med., odrģalaje edukativno
predavanje"Bol kod miġiĺnihdistrofija" putemZOOM platformekoji organizirajuDDZ
i SavezdruġtavadistrofiļaraHrvatske za osobes MD s podruļjaRH. Istraģivanjasu
pokazaladaseļak50% osobas MD ģalinabol te je dr. Vranjeġobjasnilakakonastajebol,
vrste boli, ġtosve utjeļena bol i kako se moģelijeļiti. Predavanjeje bilo iznimno
edukativno i na kraju se razvila raspravao dostupnim analgeticimai nuspojavama.
Sudjelovali su: izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,voditeljica projekataIvanaKuļina,
fizioterapeutFranVuljaniĺ,fizioterapeutIgor Filjeviĺ,socijalnaradnicaDijana Kocijan,
radnaterapeutkinjaGabrijelaGavranoviĺi administrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺte 13
ļlanova. (18.5.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅU TV emisijiĂDobrojutro Hrvatskañpovodomobiljeģavanja21. svibnjaïNacionalnogdanaosoba
oboljelih od neuromuskularnihbolestigostovalaje predsjednicaDDZ-a MaricaMiriĺ,koja je pozvala
graĽanenaukljuļivanjeu utrku Runfor MD. (21.5.2022.)

ÅDDZ je u okviru manifestacijeDana otvorenih vrata udruga 2022. - DOVU, organiziraoDDZ dan
otvorenihvrata2022. u prostorimau NovomJelkovcu. Temeizlaganjaizabranesusukladnociljevima
odrģivograzvoja. StruļnisuradnikValentinoĠkiljanpredstavioje prisutnimauģivoi putemplatforme
ZOOM radionicu"Terapijskovrtlarenje". SocijalnaradnicaDDZ-a Dijana Kocijan odrģalaje putem
platformeZOOM izlaganjena temu"Zakon o socijalnojskrbi i socijalneusluge"koje je obuhvaĺalo
predmetureĽenja,ciljeve i svrhusocijalneskrbi, naļeladjelatnostirada,naknadei uslugeu sustavu
socijalneskrbi, socijalneuslugei obavljanjedjelatnostisocijalnograda. Na kraju seodrģalarasprava
natemuroditelj odgajatelj. Sudjelovaloje 20ļlanova. (3.6.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅU okviru projekta"Jednakiod malih nogu",DDZ je odrģaoedukacijudjeci DjeļjegvrtiĺaIskrica na
temu: ñZaġtosekreĺes pomoĺuinvalidskih kolicañ. KorisniceņurĽicaMrkonja i StellaFranjiĺ,
podijelile su svoja iskustva,kao osobes miġiĺnomdistrofijom i potaknulesu djecunarazmiġljanjei
raspravu. Pojaġnjenaje razlikaizmeĽukolica naruļnipogoni kolica naelektromotornipogonte zbog
ļegase kolica uopĺekoriste. U razgovorus djecomproģetaje temao pravilnomponaġanjuprema
osobamau invalidskim kolicima, kako ostvariti bolju komunikaciju i smanjiti predrasude. Otvorena
komunikacijai usredotoļenostna osobua ne na invaliditet,najvaģnijesu komponenteu ostvarivanju
pravilnogponaġanjapremaosobamau invalidskim kolicima. Sudjelovali su administrativnatajnica

LanaJeģiĺ,2ļlanaDDZ-a te 5-erodjeceDjeļjegvrtiĺaIskricau pratnji odgajateljice. (10.6.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅDDZ je organiziraopredavanjeputemplatformeZOOM na temu "Coughassisti Respifit
u kombinaciji s vjeģbamadisanja" , koje je odrģaoFranVuljaniĺ,fizioterapeutDDZ-a.
Sudjelovali su: izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,voditeljica projekataIvanaKuļina,
fizioterapeutFranVuljaniĺ,fizioterapeutIgor Filjeviĺ,socijalnaradnicaDijana Kocijan,
radna terapeutkinjaGabrijela Gavranoviĺ,administrativnadjelatnica Helena ņuriniĺi
struļnisuradnikValentinoĠkiljante10ļlanova. (13.6.2022.)

ÅU emisiji ĂOtvorenoñHRT-a na temu: ĂSkrbza osobes invaliditetomñraspravljalose
premapostavljenimpitanjima za sudionike: ĂKakose biraju osobniasistenti?ñ,ĂKakose
educiraju?ñ,ĂZaġtoih drģavatako mizernoplaĺa?ñ,ĂKadaĺesenapokondonijeti Zakono
osobnojasistenciji?ñ. PredsjednicaDDZ-a Marica Miriĺgovorila je o edukaciji osobnih
asistenata,koju provodi SOIH, te o potencijalnomnovom zakonukojim ĺese provoditi
certifyciranjeedukacijei certificiranjeusluga. (15.6.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅDDZ je za svojeļlanoveorganiziraodruģenjena RĠCJarun, otokTreġnjevka,kodnadstreġniceza
osobes invaliditetom. PredsjednicaDDZ-a Marica Miriĺpredstavilaje: zakon o registru osobas
invaliditetom, zakon o osobnim asistentimate zakon inkluzivnom dodatku. Uz roġtilji prigodnu
glazbu, korisnici i djelatnici DDZ-a su se druģilinakon duge pandemijskegodine. Sudjelovali su
predsjednicaDDZ Marica Miriĺ,izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek, voditeljica projekataIvana
Kuļina,fizioterapeutFran Vuljaniĺ,fizioterapeutIgor Filjeviĺ,struļnisuradnikValentino Ġkiljan,
socijalnaradnicaDijanaKocijan, radnaterapeutkinjaGabrijelaGavranoviĺ,administrativnadjelatnica
Helenaņuriniĺ,administrativnatajnica LanaJeģiĺ,vozaļipratitelji ĢigaĠerifi Josip Vran te 40
ļlanova. (28.6.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅVoditeljica medicinskogsavjetovaliġta,DavorkaVranjeġ,dr. med., odrģalaje edukativno
predavanje"Utjecaj vremenskih prilika na zdravlje osoba s MD" putem ZOOM
platformekoji organizirajuDDZ i SavezdruġtavadistrofiļaraHrvatske. DoktoricaVranjeġ
je, govoreĺio izravnom i posrednomutjecaju vremenskihprilika na zdravlje ļovjeka,
istakla kako je od svih ekstremnih meteoroloġkihdogaĽaja(nevremena, tornada,
poplaveé) najviġesmrtnihsluļajevapovezanoupravos toplinskim valovima te je stoga
potrebnoļestonaglaġavativaģnostopreza,osobito kod osobas kroniļnimbolestima..
Sudjelovali su: izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek,voditeljica projekataIvanaKuļina,
fizioterapeutFranVuljaniĺ,fizioterapeutIgor Filjeviĺ,socijalnaradnicaDijana Kocijan,
struļnisuradnik Valentino Ġkiljan,radna terapeutkinja Gabrijela Gavranoviĺi
administrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺte13ļlanova. (29.6.2020.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅU okviru projekta"Jednakiod malih nogu", DDZ je odrģaoedukacijudjeci DjeļjegvrtiĺaIskrica na
temu: ñKako komunicirati s djecom steġkoĺamau razvoju" . S temomsu upoznatadjecaskupine
Suncokret. Edukacijaje provedenau prostorijamaDruġtvadistrofiļaraZagreb(DDZ) na Krugama, a
odrģalaju je psihologinja SavezadruġtavadistrofiļaraHrvatskeïSDDH, DraganaBudimir. Cilj
radionice bio je senzibilizacija i poticanje djece na uspostavukomunikacije i pruģanjepodrġke
njihovim vrġnjacimas teġkoĺamau razvoju. Tijekom interaktivneradionicedjeca su saznalakako
pristupiti, uspostavitiprimjerenukomunikaciju, ukljuļitiu igru ili pruģitipodrġkudjeci steġkoĺamau
razvoju kao ġtoje npr. miġiĺnadistrofija. Sudjelovali su: struļnisuradnik Valentino Ġkiljani
administrativnatajnica LanaJeģiĺte ļlanicaDDZ-a i 5-ero djeceDjeļjegvrtiĺaIskrica u pratnji
odgajateljice. (30.6 2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅU okviru projektaĂJednakido malih noguñ,financiranogod straneMinistarstvaznanostii
obrazovanja, a u partnerstvusaSavezomdruġtvadistrofiļaraHrvatskeïSDDH,odrģalase
edukacija" Postupanjei komunikacija s osobamas invaliditetom" . Edukacijaseodrģala
putemplatformeZOOM, a vodila ju je psihologinjaSDDH DraganaBudimir. Sudjelovali
su predsjednicaMarica Miriĺ, izvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek, voditeljica projekata
Ivana Kuļina,fizioterapeut Fran Vuljaniĺ, fizioterapeut Igor Filjeviĺ, struļnisuradnik
Valentino Ġkiljan, socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela
Gavranoviĺ, administrativnatajnicaLanaJeģiĺi administrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺ.
Naedukacijije prisustvovalo30sudionika. (19.7.2022.)

ÅPredsjednicaDDZ-a MaricaMiriĺ, u okviru projektaMinistarstvaznanostii obrazovanja
"Jednaki od malih mogu", odrģalaje predavanjana teme: " Aktivizam mladih" i
"Konvencija o pravima osobas invaliditetom ļlanak7" . Predavanjasuseodrģalaputem
platformeZOOM. SudjelovalisuizvrġnadirektoricaDraģenkaPavlek, voditeljicaprojekata
Ivana Kuļina,fizioterapeut Fran Vuljaniĺ, fizioterapeut Igor Filjeviĺ, struļnisuradnik
Valentino Ġkiljan, socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela
Gavranoviĺ, administrativnatajnicaLanaJeģiĺi administrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺ,
uz struļnesuradnike SDDH i DjeļjegvrtiĺaIskrica. Sveukupnosudjelovalo je 26
sudionika. (20.7.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅDruġtvodistrofiļaraZagreb (DDZ), u suradnji s partnerimaDjeļjimvrtiĺemIskrica,
SavezomdruġtavadistrofiļaraHrvatskeïSDDH i Udrugomza prevencijuprekomjerne
teģineHrvatska - UPPT, povodom zavrġetkaprojekta "Jednaki od malih nogu" ,
financiranogod straneMinistarstvaznanostii obrazovanja,odrģalojezavrġnukonferenciju
projekta. Konferencija se odrģalau prostorimaDruġtvau Novom Jelkovcu. Rezultate
projekta predstavioje voditelj projekta Valentino Ġkiljan. Sudjelovali su: predsjednica
DDZ-a Marica Miriĺ,fizioterapeut Fran Vuljaniĺ,fizioterapeut Igor Filjeviĺ,struļni
suradnikValentinoĠkiljan,socijalnaradnicaDijana Kocijan, radnaterapeutkinjaGabrijela
Gavranoviĺ,administrativnatajnicaLanaJeģiĺi administrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺ,
uz struļnesuradnike SDDH i DjeļjegvrtiĺaIskrica. Na zavrġenojkonferenciji
prisustvovaloje 36sudionika. (30.8.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅEdukacijaupravljaļkogi struļnogtima,kao i osoba s miġiĺnomdistrofijom i drugim
neuromuskularnim bolestima o ulozi ģenakod osoba s Duchenne miġiĺnom
distrofijom (DMD) i Becker miġiĺnomdistrofijom (BMD) odrģanapovodom
obiljeģavanjaSvjetskogdanasvjesnostio Duchennemiġiĺnojdistrofiji u prostorimaDDZ-a
u NovomJelkovcu. Sudjelovalisu: predsjednicaDDZ-a MaricaMiriĺ,voditeljicaprojekata
Ivana Kuļina,fizioterapeutFran Vuljaniĺ,fizioterapeut Igor Filjeviĺ,socijalna radnica
Dijana Kocijan, radna terapeutkinjaGabrijelaGavranoviĺ,administrativnatajnica Lana
Jeģiĺi administrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺ,uzstruļnesuradnikeSDDH. Sveukupno
susudjelovale24osobe. (7.9.2022.)

ÅPredsjednicaDDZ-a Marica Miriĺsudjelovalaje u radijskoj emisiji programaHRT Pula
povodomobiljeģavanja7. rujnaïSvjetskogdanasvjesnostio DuchenneDMD. (7.9.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅDijana Kocijan mag.polit.soc predstavilaje "Socijalne uslugeu zajednici" putemZoom
platforme za sve ļlanoveDDZ, te je pojasnilaġtosu to socijalne usluge, koje vrste
socijalnihuslugaimamoi kakosete uslugeplanirajui provode. Naglaġenaje ulogaUdruga
u provoĽenjusocijalnihuslugai ulogaDruġtvadistrofiļaraZagrebu provoĽenjuistih te su
istaknutenajbitnijeuslugekoje provodi. Sudjelovalisu: predsjednicaMaricaMiriĺ,izvrġna
direktorica DraģenkaPavlek, voditeljica projekata Ivana Kuļina,fizioterapeut Fran
Vuljaniĺ,fizioterapeutIgor Filjeviĺ,struļnisuradnikValentinoĠkiljan,socijalnaradnica
Dijana Kocijan, radna terapeutkinjaGabrijelaGavranoviĺ,administrativnatajnica Lana
Jeģiĺi administrativnadjelatnicaHelenaņuriniĺ. Sudjelovaloje 22 sudionika. (14.9.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅU autobusnompogonu,PodsusedSamoborska217, odrģalaseedukacija vozaļaautobusaZET-a o
specifiļnostimaprijevozai komunikacijes osobamas invaliditetomu sklopuobiljeģavanjaEuropskog
tjednamobilnosti. EdukacijujeodrģalapredsjednicaDDZ-a MaricaMiriĺ. (21.9.2022.)

ÅPovodomobiljeģavanjaEuropskogtjednamobilnostii u sklopuKampanjeSavezadruġtavadistrofiļara
Hrvatskepodnazivom"Za pokret " , DDZ je u prostorimaDDZ u NovomJelkovcuodrģaoļlanovima
udrugeprikazivanjefilma "Koristim NIV" . Film je za cilj imao unaprijediti spoznajuo postojanjui
dostupnostitakvog ureĽaja,osvijestiti situacije i signale koje tijelo ġaljei koji su preduvjeti za
koriġtenje,a od posebnogznaļajasu redoviti pulmoloġkipregledi, te poticanje osobas MD na
odgovornoponaġanjepremasebi i svom zdravlju, uzimajuĺiu obzir stanjeorganizmai tehnoloġke
moguĺnostikoje su dostupneza unapreĽenjekvalitete ģivljenja. Sudjelovali su: struļnisuradnik
Valentino Ġkiljan,radna terapeutkinja Gabriela Gavranoviĺi fizioterapeut Igor Filjeviĺ. Na
prikazivanjufilma sudjelovaloje 10 osoba. (22.9.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb



ÅVoditeljica medicinskogsavjetovaliġta,dr. DavorkaVranjeġ,odrģalaje edukativnopredavanje"Kako
sepripremiti na neugodnostiġtonosi jesen" putemZOOM platformekoji organizirajuDDZ i Savez
druġtavadistrofiļaraHrvatske . Sudjelovali su: izvrġnadirektorica DraģenkaPavlek, voditeljica
projekata Ivana Kuļina,fizioterapeut Fran Vuljaniĺ,fizioterapeut Igor Filjeviĺ,struļnisuradnik
Valentino Ġkiljan,socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranoviĺ,
administrativna tajnica Lana Jeģiĺi administrativna djelatnica Helena ņuriniĺ. Sveukupno je
sudjelovalo18 osoba. (28.9.2022.)

ÅOdrģalase edukacijapod nazivom: ĂRehabilitacija sportaġañ, odrģalase u Hotelu Antunoviĺ,pod
vodstvomIvanaDidoviĺa,mag. Physioth. Edukacijasesastojalaodviġetehnikakaoġtosu: sportska
masaģa,pasivnoistezanje,kineziotapingi tehnikemanipulacijezglobovakraljeģnicei ekstremiteta.
SudjelovalisufizioterapeutiFranVuljaniĺi IgorFiljeviĺ. (24.-25.9.2022.)

Druġtvo distrofiļara Zagreb


