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3 DRUSTVO DISTROFICARA ZAGREB - DDZ

1ZVJESCE O RADU
ZA 2021.GODINU



Vizija DDZ
e |zgraditi drustvo jednakih mogucnosti kako bi se osiguralo neovisno Zivljenje osoba

s misicnom distrofijom i ostalim neuromisicnim bolestima.

Misija DDZ
e Pruzanje socijalnih usluga, promicanje ljudskih prava te poticanje inicijativa za
unapredenje politika u podrucju invaliditeta kako bi se povecala socijalna ukljucenost

te ravnopravno uzivanje svih ljudskih prava i oCuvanje dostojanstva osoba s

misicnom distrofijom i ostalim neuromisicnim bolestima.
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ZAPOSLENICI DDZ

struéna sluzba-7 (37,4 M)
(izvrsna direktorica, koordinatorica projekata/programa, fizioterapeut,
administrativna djelatnica, radni terapeut, dva vozaca)

pomocnice u kuéi—1 (2)

osobni asistenti —37 (29 Z, 8 M)

Drustvo distrofiCara Zagreb



PROJEKTI/PROGRAMI
DDZ



PREGLED PRIJAVLUENIH | ODOBRENIH PROJEKATA

Red. R . e U fazi
Prijavljen projekt/program Odobren | Odbijen s e .
br. ocjenjivanja
1 PruZanje usluge osobne asistencije osobama s miSiénom distrofijom - MRMSOSP, «
3. godina provedbe
2 |Socijalne usluge u FOKUSU - MRMSOSP, 1. i 2. god. X
3 |Psihosocijalna potpora osobama s misiécnom distrofijom - MZ, 2. god. X
4 |S osobnim asistentom u bolji Zivot - 4, UP.02.2.2.09.0005 — ESF — od 1.1.2021. X
5 |Unapredenje socijalnih usluga u Centru Fokus — ITU mehanizam, ESF X
6 [Institucionalna podrska - Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga drustva — 1 god. X
7 Poticanje neovisnog Zivljenja osoba s misicnom distrofijom - Grad Zagreb, «
Gradski ured za OSI, 2. god.
8 |Socijalne usluge za ¢lanove - Grad Zagreb, Gradski ured za OSI X
g Respiratorna rehabilitacija oboljelih od neuromuskularnih bolesti - Grad Zagreb, «
Gradski ured za zdravstvo
10 Pednaki od malih nogu - Ministarstvo znanosti i obrazovanja X
11 [Skola rehabilitacije za djecu i mlade - Zaklada Hrvatska za djecu X
12 (DDZ —-Book club — Ministarstvo kulture i medija X
13 |Zajedno smo jaci!, UP.04.2.1.11. - ESF X
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DONATORI BESPOVRATNIH SREDSTAVA

N
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. Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga drustva

Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne

politike

Ministarstvo zdravstva

Hrvatski zavod za zaposljavanje
Europski socijalni fond

Grad Zagreb

Zaklada ,Hrvatska za djecu”

Ministarstvo znanosti i obrazovanja

. ZOSI

Drustvo distrofiCara Zagreb



USLUGE OSOBNE ASISTENCIJE OSOBAMA S
MISICNOM DISTROFIJOM

1. Ministarstvo rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne

politike - trogodi$nji program 2019.-2021.
Udruga/broj KOA
Vukovar

2. Europski socijalni fond 2019.-2021.
SDDH UCIR  HSUIR  DMS

DDz

1. MROSP 20 6 - 5 0 38
2. ESF 23 16 0 0 2 41
UKUPNO 43 22 7 5 2 79
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PRILAGODENI PRUEVOZ

dva prilagodena vozila (Ford, Peugeot)
zaposlena dva vozaca - pratitelja
dispecerski centar na lokaciji Kruge
prijevoz koristi 90 korisnika

poziv na besplatni broj 0800 9809

za vrijeme pandemije COVID 19, vozadi i
suradnica su obavljali obilazak i dostavu
paketa korisnicima te dostavu nuznih

namirnica, lijekova i hitan prijevoz

Drustvo distrofiCara Zagreb



CENTAR FOKUS

* REHA Centar

* Slana soba, opremljen rehabilitacijski

prostor

e Psihosocijalna podrska — rjeSenje
Ministarstva za pruzanje usluge

* Informiranje i savjetovanje korisnika

e Edukacijski centar

Drustvo distrofiCara Zagreb
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VOKALNA SKUPINA DDZ

voditeljica maestra Paula

Fabinger Oreskovié, prof
12 ¢lanova

glazbene radionice odrzavale su se
u Krugama 44 te on line putem
aplikacije Skype

odrzan koncert povodom Festivala

jednakih mogucnosti 29.6.2021.

Drustvo distrofiCara Zagreb



KREATIVNE RADIONICE

* u prostorijama DDZ-a na Krugama i Novom Jelkovcu

e

Vrste radionica:

* Decoupage na staklu

* Decoupage na drvetu
e Radionice svile
e Radionice keramike

* Radionica izrade cvijeca

CVESRE |
R T

v —

od krep papira

i

L
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MEDUNARODNA SURADNJA

* Webinar,,MakingMobilityProgrammes More Inclusive for Students with

Disabilities”, odrzan je putem platforme ZOOM u organizaciji Erasmus
students network (ESN) i SIHO (Support centre inclusive higher education).
Tijekom konferencije sudionici su imali priliku upoznati se s platformom
InclusiveMobility.eu i specificnim alatima za potporu ministarstvima
obrazovanja, nacionalnim agencijama i institucijama visokog obrazovanja u
instaliranju odrzive strategije inkluzivne mobilnosti na nacionalnoj i
institucionalnoj razini. Sudjelovao je radni terapeut Valentino Skiljan
(8.5.2021.)

Making mobility programmes
more inclusive for students with disabilit- -

The webinar starts at 09:30
We will be with you shortly. ML=l E

Drustvo distrofiCara Zagreb
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MEDUNARODNA SURADNIJA

 Medunarodnu konferenciju ,,Zajednickim

snagama: bolja mobilnost, pristupacnost i
sigurnost” (Going together: better
mobility, accessibility and  safety)
organizirao je Gradski ured za socijalnu
zastitu i osobe s invaliditetom te je odrzana
u Zagrebackom inovacijskom centru
(ZICER)i preko ZO0OM
platforme.Konferencija je odrzana u sklopu
projekta TRIPS (Transport innovation for
vulnerable to exclusion people needs
satisfaction) kroz koji Grad Zagreb kao
partner na projektu razvija metodologiju
ukljucivanja krajnjih korisnika u razvoj
bududih  rjeSenja  pristupacnosti. Na
konferenciji su sudjelovale u svojstvu
izlagaCa predsjednica Marica Miric i Clanica
Kristina Ivatovi¢c te Fran Vuljani¢ kao
sudionik. (25.5.2021.)

Drustvo distrofiCara Zagreb
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MEDUNARODNA SURADNIJA

* Odrzan je webinar , Disability Inclusionin International Cooperation — The way
forward” u sklopu Bridging the Gap - projekta Europske unije, uz partnere: FIIAAP
(Medunarodna i americka zaklada za administraciju i javnu politiku), AECID
(Spanjolska agencija za medunarodnu razvojnu suradnju), Talijansku agenciju za
razvojnu suradnju, Austrijsku razvojnu agenciju, EDF (Europski forum osoba s
invaliditetom), IDDC (Medunarodni konzorcij o invalidnosti i razvoju), UN-ov Ured
Visokog povjerenika za ljudska prava i Ministarstvo vanjskih poslova Finske.
Sudjelovao je radni terapeut Valentino Skiljan. (8. i9.6.2021.)

Bridging the Gap Il
“Disability Inclusion in International
Cooperation — The way forward”

“BtG CALL FOR ACTION
for the inclusion of persons with

disabilities in development cooperation”
09/06/2021 Brussels

DISABILITY
Nadia Hadad v FORULMT
Executive committee Member of
the European Disability Forum ( ENIL) "

Drustvo distrofiCara Zagreb
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MEDUNARODNA SURADNIJA

* Medunarodni savez udruga ALS/MNB odrzao je okrugli stol na temu ,The
spectrum of possibilities the internacional Alliance®. Cilj okruglog stola bio
je inspirirati i potaknuti osobe da razmisljaju i raspravljaju o postojecim i
novim inovacijama i tehnologijama. Moderatori okruglog stola bili su Lisa
Marchitto, direktorica marketinga i komunikacija za ALS drustvo Kanade i
Jarnail Chudge, inovacijski arhitekt iz Microsoft-a. Sudjelovao je radni
terapeut Valentino Skiljan i fizioterapeut Fran Vuljani¢ (23.6.2021.)

* Medunarodni savez udruga ALS/MNB odrzao jer zavrsnu plenarnu sjednicu
okruglog stola Saveza za inovacije i tehnologiju. Cilj zavrSne sjednice
okruglog stola bio je dati smjernice koje ¢e ojacati kapacitet PALS-a (osoba s
ALS-om) | CALS-a (njegovatelja osoba s ALS-om). Sudjelovao je radni
terapeut Valentino Skiljan. (29.6.2021.)

Drustvo distrofiCara Zagreb



MEDUNARODNA SURADNIJA

* U organizaciji Erasmus+ National agency (Hungary) odrzan je Internacionalni Crossover
2021. u Budimpesti. Cilj treninga bio je pridonijeti poboljsanju kvalitete pripreme i provedbe
projekta (suradnicka partnerstva i mala partnerstva) te postizanju veéeg pozitivhog utjecaja
razvijenih projekata KA2 na razli¢itim razinama vaznim za mlade i podrucju mladih. Na
treningu su sudjelovale osobe iz 8 zemalja: Madarske, Litve, Latvije, Ceske, Slovacke, Belgije,
Srbije i Hrvatske. Iz DDZ sudjelovao je radni terapeut Valentino Skiljan i administrativna

tajnica Lana Jezi¢. (7.9. - 11.9.2021.)

rustvo distroficara Zagreb




MEDUNARODNA SURADNIJA

© Zoom Meeting 40-Minutes . Youare viewing Krisina Perunicic's screen [ I ENCAcatd
3 g7

Ivana Kucina DDZ ¥ Enes Alibegovic ¥ Lorena Vovk PO [ Kristina Perunicic ¥ Marica Miri¢ % Martina Mokus

Primjena fakultativnih protokola UN-a za
zastitu prava djevojaka i Zena s invaliditetom

E@}

Kristina Perunici¢, Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske

Ivana Kucina, Drustvo distrofi¢ara Zagreb

Kampanja ,Djelujmo zajedno”
15. Medunarodna konferencija o statusu i pravima OSI
Sanski most, 21. listopada 2021.

centri znanja

Click to join audio

*
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e DDZ je sudjelovao na 15.
Medunarodnoj  konferenciji o
statusu i pravima osoba s
invaliditetom koju je organizirao
Koordinacioni odbor kantonalnih
udruzenja i saveza osoba s
invaliditetom  Unsko  sanskog
kantona u Federaciji BiH. U radu
konferencije,  putem  ZOOM
platforme. Na konferenciji je
sudjelovala koordinatorica
projekata Ivana KucCina te je s
Kristinom Perunici¢ predstavila
temu ,Primjena fakultativnih
protokola UN-a za zaStitu prava
djevojaka i Zzena s invaliditetom”.
(20.i21.10.2021.)
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MEDUNARODNA SURADNIJA

« EAMDA - European Alliance of
Neuromuscular Disorders Associations je
online putem organizirala Medunarodnu
konferenciju neuromuskularnim
bolestima. Konferencija je bila
namijenjena struCnjacima, osobama s
misicnom  distrofijom i  obiteljima.
Sudjelovali su predsjednica Marica Miric
s izlaganjem, izvrSna direktorica Drazenka
Pavlek, koordinatorica projekata Ivana
Kucina, fizioterapeut Fran Vuljanié,
administrativna tajnica Lana Jezi¢ i radni
terapeut Valentino Skiljan, te 16 ¢lanova.
(15.i16.10.2021.)

7
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eamda eamda
>

' EuropeanAlllanceof Ne

rder sr‘-su( [u

International
conference on
Neuromuscular
disorders

www.eamda-ic2021.eu

Drustvo distrofiCara Zagreb



*

Cc

MEDUNARODNA SURADNJA

e Radionica ,,Workshop - Your rights in the EU“ u organizaciji European
Disability Forum — EDF odrzana je putem platforme ZOOM. Tema radionice
bila je predstavljanje knjizice ,Tvoja prava u EU” (Your right in the EU) i kako
ju koristiti. Sudjelovalo je radni terapeut Valentino Skiljan. (15.11.2021)

Passengers’ Rights and

Freedom of Movement

Drustvo distrofiCara Zagreb



MEDUSEKTORSKA SURADNIJA

* Grad Zagreb u suradnji s partnerima na projektu, Obrtnickim uciliStem — ustanovom
za obrazovanje odraslih, Unijom Roma Hrvatske i Udrugom Roma Zagreba i
zagrebacke Zupanije provodi EU projekt pod nazivom ,Postani aktivan
Rom/Romkinja i zaposli se — Pariz”

* DDZ je sudjelovao na Okruglom stolu ,Socijalne usluge za djecu s teSkocama u
razvoju u Gradu Zagrebu” koji je odrzan putem platforme ZOOM, u organizaciji
Grada Zagreba, Centra za rehabilitaciju Silver, Centra Novi Jelkovec te Malog doma

* DDZ je 11.1.2021. potpisao Ugovor o dodijeli bespovratnih sredstava za nastavak
financiranja projekta ,S osobnim asistentom u bolji zivot — 4“ kodnog broja
UP.02.2.2.14.0005 koji se financira iz Europskog socijalnog fonda u sklopu
Operativhog programa ,UcCinkoviti ljudski potencijali 2014 — 2020.“ Vrijednost
projekta je 1.998.685,59 kuna a provedba traje 20 mjeseci.

i

Drustvo distrofiCara Zagreb



e Uspostavljena je suradnja s Plivackim klubom ,Natator”, gospodom Anom SrSen radi
poticanja ¢lanova u Novom Jelkovcu na plivanje u novoizgradenom bazenu

* DDZ je podrzao Atletski klub Maksimir koji je u suradnji s Nastavnim zavodom za javno
zdravstvo ,Dr. Andrija Stampar” i Veleudilistem Velika Gorica ,najljepSu utrku grada
Zagreba” posvetio borbi protiv pluéne hipertenzije i podrsku Udruzi ,,Plava krila“

e DDZ je uspostavio suradnju s Hrvatskim crvenim krizem te organizirao predavanje o temi:
"Priprema za izvanredne situacije S naglaskom na potres,,
Suradnja je ostvarena sa Zajednicom saveza osoba s invaliditetom Hrvatske — SOIH u
sklopu Foruma virtualnog ucenja o Konvenciji prava osoba s invaliditetom te je odrzana
edukacija o Europskoj strategiji o pravima osoba s invaliditetom za razdoblje 2021.-2023

* Nacionalni dan borbe protiv vrsnjackog nasilja, poznatiji kao Dan ruzicastih majica i ove
godine u uvjetima "novo normalno", DDZ je obiljeZio u suradnji sa Skolom za medicinske
sestre Vinogradska. Uspostavljena je suradnja s udrugom Ozana u prikupljanju Ozaninog
stada ovaca povodom 1. Europskog dana vune koji se obiljezava 9.4.2021.

« Sa prof. Paulom Fabinger Oreskovi¢ i dalje se nastavlja suradnja, te se rad Glazbene
radionice odrzao ve¢inom online putem Skype

g

Drustvo distrofiCara Zagreb



 sa Srcanom poliklinikom kroz projekte i programe

s Poliklinikom za bolesti diSnog sustava ostvarena je suradnja na projektima, provodenjem
edukacija Clanova DDZ o problemima diSnog sustava i Vjezbama disanja, te narucivanjem
korisnika na pretrage i preglede

* Uspostavljena je suradnja i ove godine sa Studijskim centrom sa socijalni rad te ¢e i ove
godine unatoC pandemiji COVID-19 dvije studentice u sklopu semestra ,Socijalni rad s
pojedincem” obavile su praksu u DDZ

e S Kazalistem Hotel Buli¢ uspostavljena je suradnja za provedbu programske aktivnosti
Ravnopravnost u kulturnom zivotu u okviru Javnog poziva za predlaganje programa koji
omogucuju pristup i dostupnost kulturnih sadrzaja za osobe s invaliditetom, djecu i mlade s
teSko¢ama u razvoju u RH

e S Umjetnickom organizacijom , No¢ hrvatskog filma i novih medija“ potpisano je partnerstvo
za provedbu programske aktivnosti KiD (kultura i drustvo) u okviru Javnog poziva za
predlaganje programa koji omogucuju pristup i dostupnost kulturnih sadrzaja za osobe s
invaliditetom, djecu i mlade s tesko¢ama u razvoju u RH

* )
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 DDZ se i ove godine ukljucilo u humanitarnu utrku Mlije€na
staza koju organizira UNICEF Hrvatska

* U organizaciji tvrtke Famax i Meyra odrzana je manifestacija
na SRC Jarun, kod nadstregnice za osobe s invaliditetom

U sklopu Europskog tjedna mobilnosti — ETM u suradnji sa
ZET-om i Gradskim uredom za promet odrzana je edukacija
vozaca autobusa i tramvaja ZET-a o specificnostima prijevoza
osoba s invaliditetom

* Na OTV Zagreb u TV emisiji ,Svakodnevica“ o temi Zakon o
socijalnoj skrbi gostovala je predsjednica Marica Miri¢

* Na radiju 92FM fizioterapeut Fran Vuljani¢ predstavio je rad
DDZ-a s naglaskom na usluge koje se pruzaju korisnicima

U TV emisiji ,,Dobro jutro Hrvatska“ povodom 3. prosinca —

Medunarodnog dana osoba s invaliditetom sudjelovale su ::fl‘jfE'ENA",’...: l'iufi g
predsjednica Marica Miri¢ i ¢lanica Predsjednistva Katarina  STAZA2020 ~. " JEDAN
Strunjak ? : ;JT‘Ih - CIU ::;

* Na Hrvatskom radiju u emisiji ,Sesto ¢ulo” o temi financiranja ~ @ s
udruga i Uputi za sprjeCavanje i suzbijanje epidemije COVID- s = 5y - O
19 u podrucju socijalne skrbi gostovala je predsjednica Marica R —
Miric

§

Drustvo distrofiCara Zagreb
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e U organizaciji Centra za razvoj javnog i neprofitnog sektora TIM4PIN odrzan je webinar , Novi
proracun EU-a 2021-2027 i programi u okviru EU sljedece generacije za organizacije civilnog
drustva u RH” Cilj webinara bio je upoznati korisnike s novostima i prilikama u predstojeéem
sedmogodisnjem razdoblju kako bi bili na vrijeme spremni iskoristiti moguénosti financiranja OCD-
ova. Na webinaru su sudjelovali predsjednica Marica Miri¢, izvrsna direktorica Drazenka Pavlek,
koordinatorica projekata Ivana Ku¢ina i radni terapeut Valentino Skiljan. (25.1.2021.)

Uvod u nove programe i fondove EU 2021. —

2027.:
nova pravila pripreme i provedbe programa EU

On-line  konferencija ,,Novi
proraéun EU-a 2021.-2027. i
Mr. sc. lvana Maletic, ¢lanica Europskog revizorskog suda programi u okviru EU sljedece
generacije za  organizacije

cIvllni drustva u RH"l 25.

*

C
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U sklopu Programa regionalnog razvoja organizacija civilnoga drustva ACT grupa u
suradnji s Nacionalnom zakladom za razvoj civilnoga drustva organizirana je online
radionica "Vaznost planiranja u menadzmentu - operativni i financijski plan". Sudionici
su kroz trening upoznati sa sadrzajem operativnog plana, plana prihoda i rashoda, plana
zaduzivanja i otplate, plana novCanog tijeka, obrazlozenja financijskog plana i rebalansa
operativnog i financijskog plana. Na radionici je sudjelovala koordinatorica projekata
lvana Kucina. (16.2.2021.)

Edukacija ,UCinkoviti timski rad“ u organizaciji tvrtke Faktor B odrzana je u
prostorijama DDZ u Novom Jelkovcu. Tema edukacije bila je ucinkoviti timski rad, uloge
u timu, razvojne faze uclinkovitog tima te timska kohezivnost. Kroz cijelu edukaciju
provodile su se timske vjezbe za povecanje ucinkovitosti i poboljSanje komunikacije
unutar tima i izmedu timova Sto je preduvjet za izvrsni ucinkoviti tim. Na edukaciji je
sudjelovalo radni terapeut Valentino Skiljan. (19.2.2021.)

Drustvo distrofiCara Zagreb



* Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga drustva organizirala je online provedbenu radionicu
za organizacije korisnice institucionalne podrske za razdoblje od 2021. do 2023. Kroz
radionicu sudionici su upoznati s novim procedurama izvjestavanja. Na radionici su
sudjelovale izvrsna direktorica Drazenka Pavlek i koordinatorica projekata lvana Kucina.
(25.1.2021.)

e Hrvatski zavod za zapoSljavanje organizirao je online provedbenu radionicu za potpisani
projekt ,S osobnim asistentom u bolji Zivot - 4“ kodnog broja UP.02.2.2.14.0005 koji se
financira iz Europskog socijalnog fonda u sklopu Operativhog programa , UcCinkoviti ljudski
potencijali 2014. - 2020.“. Na radionici su sudjelovale izvrSna direktorica Drazenka Pavlek i
koordinatorica projekata lvana Kucina. (29.1.2021.)

* Na online radionici ,Inovativni oblici prikupljanja sredstava za djelovanje OCD-a“ cilj je bio
upoznati sudionike s razlicitim oblicima i naCinima prikupljanja sredstava za rad OCD-ova. U
okviru radionice sudionici su dobili informacije o klasicnim i modernim nacinima
prikupljanja sredstava, njihovim prednostima i nedostacima, pripremi kampanja za
prikupljanje sredstava te primjerima dobre prakse iz Hrvatske. Na radionici je sudjelovao
radni terapeut Valentino Skiljan (23.2.2021.)

Inovativni oblici prikupljana
sredstava za djelovanje OCD-a

Zagreb, 23.02.2021.

o . m i
. A
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* Na online radionici ,Upravljanje projektnim ciklusom i procjena potreba u lokalnoj
zajednici” u organizaciji udruge Smart - udruga za razvoj civilnoga drustva i Nacionalne
zaklade za razvoj civilnoga drustva u sklopu operativhog programa Ucinkoviti ljudski
potencijali 2014.-2020. Na radionici je sudjelovao radni terapeut Valentino Skiljan. (24.-
25.2.2021.)

* Volonterski centar Split odrzao je dvodnevnu radionicu Upravljanje volonterima. Cilj
radionice je bio promicanje i razvoj volonterskog rada na lokalnoj razini te educiranje o
volonterskom menadzmentu, koordinaciji volontera i slicno. Na radionici je sudjelovala
administrativna tajnica Lana Jezié. (8.1 9.3.2021.)

* Odrzana je radionica clanova European disability foruma o Europskoj strategiji za osobe s
invaliditetom. Teme radionice bila su poglavlja Europske strategije za prava osoba s
invaliditetom, njegova implementacija u drzavama clanicama i revizija istog. Polaznici
radionice izlagali su svoja misljenja vezana uz pozitivne strane ali i nedostatke Europske
strategije za prava osoba s invaliditetom. Na radionici je sudjelovao radni terapeut
Valentino Skiljan. (17.3.2021.)

* )
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e DDZ u suradnji sa SDDH odrzao je klupsku aktivnost na kojoj su odrzana 2 strucna
predavanja: Davorka Vranjes, dr. med., o temi "Misi¢na distrofija i COVID 19", te Dragana
Budimir, psihologinja Saveza drustava distroficara Hrvatske o temi "Komunikacija".
Sudjelovala je predsjednica Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, koordinatorica
projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, administrativna radnica Lana Jezi¢, radni
terapeut Valentino Skiljan, te 29 ¢lanova. (19.3.2021.)

e Odrzana je radionica o europskom standardu o pristupacnosti izgradenog okolisa u
organizaciji Spanjolskog udruZenja za standardizaciju, UNE i Fundacién ONCE. Na
radionici su prikazani zajednicki europski kriteriji o pristupacnosti izgradenog okolisa te
ishodi mandata M/420. Na radionici je sudjelovao radni terapeut Valentino Skiljan.
(22.3.2021.)
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* Ministarstvo znanosti i obrazovanja organiziralo je online predstavljanje Europskog

*

Cc

programa za istrazivanje i inovacije Obzor Europa. U sklopu programa Obzor Europa
pruzat ¢e se potpora stvaranju i Sirenju visokokvalitetnih novih znanja i tehnologija,
jacanju ucinka istrazivanja i inovacija na razvoj te potpora prihvadanju inovativnih
rieSenja u industriji i drustvu radi rjeSavanja globalnih izazova. Na predstavljanju je
sudjelovala koordinatorica projekata Ivana Kucina (23.3.2021.)

DDZ odrzalo je klupsku aktivnost na temu ,Vaznost fizikalne terapije i rehabilitacije,
gdje je Fran Vuljani¢, fizioterapeut DDZ govorio je o vaznosti terapije kod osoba s
misSicnom distrofijom te su predstavljeni postupci i ciljevi. Sudjelovala je predsjednica
Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, koordinatorica projekata lvana Kucina,
fizioterapeut Fran Vuljani¢, administrativna tajnica Lana Jezi¢, radni terapeut Valentino
Skiljan, te 33 ¢lana. (26.3.2021.)
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Vaznost fizikalne terapije i
rehabilitacije osoba
oboljelih od misicne
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* Na RSC Jarun - otoku Tresnjevka, nadstresnici za osobe s invaliditetom odrzano je druzenje
roditelja - Peer Counselling, te Igraonica na otvorenom, a sve u skladu s epidemioloskim
mjerama. Roditelji su izmijenili iskustva, a djeca su imala priliku za to vrijeme igrati se u
prirodi i svjezem zraku. Sudjelovalo je sedmero roditelja i petero djece. (28.3.2021.)

* U organizaciji EASPD (Europsko udruzenje pruzatelja usluga za osobe s invaliditetom)
odrzana je online konferencija: EURECO 4th Annual Forum- Digital transformation and the
impact of the COVID19 pandemic — Harnes sing for persons with disabilities and support
services post COVID-19: opportunities, risks and research needs. Glavna teme rasprave i
kljucno pitanje konferencije bila je digitalna transformacija s obzirom na osobe s
invaliditetom, njihove mreze i usluge te ucinci pandemije COVID 19 na digitalnu praksu. Na
predavanju je sudjelovao radni terapeut Valentino Skiljan. (30.3.2021.)

EURECO:

* An open European collaboration platform of academic researchers and
service providers working on inclusive community planning and service
development in the perspective of the UN CRPD

* A joint initiative of EASPD, University of Siegen (D), ZonMV (NL), IASSID,
and the Dutch Institute of Disability Studies

* Since 2018 yearly EURECO Forum meetings with elements of scientific
conferences and project development workshops

* Formate to identify and discuss relevant research topics in the disability
field

* Today we are ca: 260 participants: 60% sp, 30 % researchers, 10% EU-org

. Folie 5 von 10
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Na webinaru ,,Obrazovanje odraslih u novom programu Erasmus+: koje su mogucnosti?“
koji je organiziran je u organizaciji Agencije za mobilnost i programe EU predstavljene su
mogucnosti financiranja aktivnosti obrazovanja odraslih. Financirat ¢ée se projekti
obrazovanja Smalls cale partnerstva i Cooperation partnerships te je prikazan primjer dobre
prakse Muzej grada Pregrade. Projekt je u pripremi. Na webinaru je sudjelovala
koordinatorica projekata lvana Kucina i fizioterapeut Fran Vuljani¢. (30.3.2021.)

U organizaciji Agencije za mobilnost i programe EU, odrzana je edukacija o Erasmus+
podrucja za mlade u novom programskom razdoblju. Erasmus+ tezi jacanju kvalitete rada s
mladima i neformalnog ucenja za mlade osobe u Europi. Mladim osobama nudi mogucnosti
mobilnosti u svrhu ucenja diljem Europe i izvan nje, a mladima i osobama koje rade s
mladima mogucnosti razvijanja svojih interpersonalnih vjestina, kao i povecanje zaposljivosti
kroz razliCite oblike suradnje, osposobljavanja i umrezavanja unutar i izvan Europe.Na
radionici su sudjelovali koordinatorica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljanic i
radni terapeut Valentino Skiljan. (1.4.2021.)

MOGUCNOST!* bﬁ
ERASMUS+ F
U NOVOM Pk \
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* U organizaciji Udruge Smart i Zaklade Slagalica odrzana je info radionica Fonda za aktivno
gradanstvo u Hrvatskoj- poziv za prijavu malih projekata. Tema radionice bila je program
Civilno drustvo koji ima za cilj ojacati civilno drustvo i aktivno gradanstvo i osnaziti ranjive
skupine, a provodi se putem Fonda za aktivho gradanstvo u ukupno 15 zemalja korisnica.
Na radionici je sudjelovao radni terapeut Valentino Skiljan.(7.4.2021.)

: /s

Fond za aktivno gradanstvo u
Hrvatskoj

Info radionica

07. travanj 2021.
®

Poziv za prijavu malih projekata

. D

 Strucni tecaj za fizioterapeute DNS odrzan je u Zagrebu u hotelu Admiral. DNS je osmisljen
od prof. Kolara iz Praske skole manualne terapije te se ova tehnika koristi kod niza
problema lokomotornog sustava, ali i u prevenciji bolova i ozljeda. Dinamicka
neuromuskularna stabilizacija (DNS) danas je jedna od najmodernijih metoda duboke
stabilizacije lokomotornog sustava. Na edukaciji je sudjelovao fizioterapeut Fran Vuljani¢.
()7.-9.5.2021.)
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U Ministarstvu rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike odrzan je sastanak
vezano za Nacrt Zakona o socijalnoj skrbi. Sudjelovala je predsjednica Marica Miric.
(8.4.2021.)

* Na sastanku s predstavnicima Grada Zagreba vezano za Zagrebacku strategiju izjednacCavanja
mogucnosti za osobe s invaliditetom 2021. do 2027. sudjelovala je predsjednica Marica
Miri¢. (8.4.2021.)

e Gradski ured za socijalnu zastitu i osobe s invaliditetom odrzao je s predstavnicima udruga
grupni intervju a u svrhu unapredenja suradnje u podrucju pruzanja socijalnih usluga za
vrijeme suoCavanja s pandemijom i njezinim posljedicama. Sudjelovala je predsjednica
Marica Miriéi, koordinatorica projekata Ivana Kucina. (14.4.2021.)

e Zajednica saveza osoba s invaliditetom putem ZOOM platforme za ¢lanice SOIH Mreze Zzena s
invaliditetom odrzala je stru¢nu edukaciju ,,Online edukacija o radu savjetovalista za Zene s
invaliditetom Zrtve nasilja na daljinu”. Sudjelovala je koordinatorica projekata Ivana Kucina,
¢lanica predsjednistva Bojana TrakosStanec i jedna ¢lanica. (16.4.2021.)

* Na online Konferenciji “Pandemija kao izazov organizacijama civilnog drustva u podrucju
pruzanja socijalnih usluga” u organizaciji Gradskog ureda za socijalnu zaStitu i osobe s
invaliditetom sudjelovala je predsjednica Marica Miri¢. (3.5.2021.)

i
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* U suradnji sa SDDH odrzano je predavanje o temi: ,,Biti kompetentan roditelj“. Predavanje je
odrzala Dragana Budimir, psihologinja SDDH, a temeljilo se na djelu JasperaJuula: ,0d odgoja
do odnosa“. Sudjelovali su zaposlenici DDZ i SDDH, te 14 ¢lanova. (14.5.2021.)

* DDZ je odrzao je klupsku aktivnost na kojoj je Fran Vuljani¢, fizioterapeut DDZ govorio je o
vaznosti terapije kod osoba s misicnom distrofijom te su predstavljeni uredaji Bemer i Green
press 8 koje Drustvo posjeduje. Sudjelovala je predsjednica Marica Miri¢, izvrsSna direktorica
Drazenka Pavlek, koordinatorica projekata Ivana Kucina, administrativna tajnica Lana Jezic te
radni terapeut Valentino Skiljan, te 21 ¢lan. (20.5.2021.)
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* U organizaciji Agencije za mobilnost i programe EU odrzZan je online Nacionalni Cross over.
Kroz edukaciju razradivale su se projektne ideje odabranih sudionika. Cilj Cross overa je
povecati i prosiriti znanje o malim partnerstvima i partnerstvima za suradnju, povecati broj
kvalitetnih prijava i razvoj rada s mladima. Na edukaciji je sudjelovala administrativna
tajnica Lana JeZi¢ i radni terapeut Valentino Skiljan. (25.5. — 27.5.2021.)

CROSS OVER 2021

VIRTUALNO
25.-27.SVIBNJA
2021.

zasto KA2?

U organizaciji Centra za rehabilitaciju Zagreb uz pokroviteljstvo Ministarstva rada,
mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike i Agencije za znanost i visoko obrazovanje
odrzana je konferencija Kreativni puls o temi: Pristupi u prakticnom radu s djecom i
adolescentima s teSko¢ama u razvoju i odraslim osobama s invaliditetom te osobama sa
psihickim smetnjama“. Na konferenciji je sudjelovala administrativna tajnica Lana Jezic¢ te
radni terapeut Valentino Skiljan. (28.5. i 29.5.2021.)
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* U sklopu ciklusa edukacija u okviru Foruma mladih SDDH odrzana je prva radionica o
temi: "Motivacija za obrazovanje i zaposljavanje". Edukaciju je odrzao Damir Kobeti¢ iz
Centra znanja Profectus. Na edukaciji je sudjelovala izvrSna direktorica Drazenka Pavlek,
administrativna tajnica Lana JeZi¢, radni terapeut Valentino Skiljan i fizioterapeut
FranVuljani¢. (31.5.2021.)

* U suradnji sa SDDH odrzano je predavanje o temi "Suocavanje s neuromuskularnom
bolesti — posveceno djeci" - dr. Davorka Vranjes. Sudjelovali su zaposlenici DDZ i SDDH,
te 23 ¢lana. (31.5.2021.)

ZASTO
TREBA S DIJETOM RAZGOVARATI O
BOLESTI

Roditelji ili profesionalnci Zele izbjeéi mzgovors djecom o

¥000666BGHN00BB000000
60600Y00G6B6B0DO0O00B00
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U sklopu ciklusa edukacija u okviru Foruma mladih SDDH odrzana je druga radionica
"Samopredstavljanje”. Edukaciju je odrzao Davor Kobeti¢ iz Centra znanja Profectus. Na
radionici je sudjelovala izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, administrativna tajnica Lana
JeZi¢, radni terapeut Valentino Skiljan i fizioterapeut FranVuljanié. (1.6.2021.)

Nastavljena je izuzetno kvalitetna suradnja s Poliklinikom za diSne sustave te dana
preporuka na apliciran projekt ,,Rehabilitacija za djecu i mlade® Zakladi Hrvatska za djecu.

(15.6.2021.)

U suradnji sa SDDH odrZano je predavanje o temi:, Zivjeti s neuromuskularnom bole$éu —
Suocavanje sa bolesc¢u”. Istaknuta je vazinost adekvatnog lijeCenja, rehabilitacije i
psiholoske pomodi. Sudjelovali su zaposlenici DDZ, SDDH i 19 ¢lanova. (17.6.2021.)

ZIVJETI SA NMB

o Izazov

> Borba
Hrabrost, upornost,
smirenost
Uspjeh

> Svaki zivot nosi
strijepnju, bol i suze,
ali jos vise osmjeha,

zadovoljstva i ljubavi.

o U redu je plakati,
samo nikada ne
smijete odustati!
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U podruznici Kruge, odrzana je uzivo postivajuci epidemioloske mjere, 1. radionica Slikanje
uljanim pastelama na temu pejzaza. Kroz rad s pastelom, korisnici su jacali sposobnosti fine

motorike. Radionicu je vodio radni terapeut Valentino Skiljan. Sudjelovalo je 8 ¢lanova DDZ.
(25.6.2021.)
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* Na Okruglom stolu “Osobna asistencija: Problemi i perspektive” u organizaciji Inicijative
“Osobni asistenti zajedno” sudjelovale su predsjednica Marica Miri¢ i koordinatorica
projekata Ivana Kucina. (6.7.2021.)

06600086890 000000000«

* U prostorijama Gradske uprave s predstavnicima Gradskog ureda za prostorno uredenje,
izgradnju Grada, graditeljstvo, komunalne poslove i promet odrzan je sastanak o temi:
,2Adaptacija postojecih i izvodenju buducih rubnjaka i uspornika prometa ,uzdignutih
ploha” spjesackim prijelazom te prilagodbu istih osobama s invaliditetom koje se krecu
pomocu invalidskih kolica, a radi lakSeg i sigurnijeg prelaska na drugu stranu ulice. Na
sastanku su sudjelovale predsjednica Marica Miri¢ i c¢lanica Marina Habijanec.
(22.7.2021.)
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« Cetvrta nacionalna konferenciji o volontiranju zaposlenika o temi: “Volontiranje kao
poluga za angazman zaposlenika, employer branding i pozitivan utjecaj na zajednicu” u
organizaciji Hrvatskog centra za razvoj volonterstva (HCRV) i Volonterskog centra Zagreb
(VCZ) odrzana je virtualno. Na Konferenciji je sudjelovala izvrSna direktorica DraZenka
Pavlek. (9.9.2021.)

« DDZ je za svoje ¢lanove nakon dugo vremena organizirao tradicionalno druZenje na SRC
Jarunu, otoku TreSnjevka kod nadstresnice za osobe s invaliditetom. Epidemioloske
preporuke su potpuno postivane. Uz ugodno druzenje, radost ponovnog susreta ¢lanovi su
dobili i aktualne informacije. Na druzenju na Jarunu bile su prisutne 32 osobe. (24.9.2021.)
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* DDZ je za clanove organiziralo hodocas¢e u Mariju Bistricu. Nakon dugo vremena i
nemogucénosti odlaska zbog situacije s pandemijom, posjetom SvetiStu Clanovi su izrazili
zahvalnost i izuzetno zadovoljstvo. U tijeku je organizacija za hodocasée druge grupe. U 1.

grupi na hodocascu je bilo 7 osoba. (25.9.2021.)
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* U organizaciji Zagrebackog inovacijskog centra d.o.o. Plavog ureda odrzan je webinar
,0dredivanje cijena usluga” putem platforme Microsoft Teams. Svrha edukacije je
polaznike nauciti kako formirati cijenu, odrediti granicu isplativosti i postaviti optimalnu
cijenu. Sudjelovala je koordinatorica projekata Ivana Kucina. (4.10.2021.)

* Odrzana je online ACF HR Informativna radionica-Srednji projekti“ putem platforme
ZOOM, u organizaciji Zaklade Slagalica, Zaklada Solidarna, Udruge Smart i CNVOS — krovna
mreza nevladinih organizacija iz Ljubljane. Cilj je bio predstaviti svrhu i fokus za prijavu
srednjih projekta, predstaviti druge klju¢ne informacije Poziva za prijavu srednjih projekata
te natjeCajnu dokumentaciju i postupak prijave projekata za Poziv. Opdi cilj poziva Fonda je
ojaCano civilno drustvo i aktivno gradanstvo te osnazene ranjive skupine. Na radionici su
sudjelovali djelatnici DDZ-a, administrativna tajnica Lana Jezi¢ i radni terapeut Valentino

Skiljan (12.i13.10.2021.)

Pristup temeljen na ljudskim pravima
(HRBA)
u pruZanju i razvoju socijalnih usluga

Natasa Skrbi¢
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* Trening ,,0drzivi razvoj kroz E+ i ESS” odrzan je u Toplicama Sveti Martin u
organizaciji Agencije za mobilnost i programe EU (AMPEU). Cilj treninga bio je
upoznavanje sadasnjih i buducih korisnika programa Erasmus+ u podrucju
mladih i programa Europske snage solidarnosti s temama zastite okolisa,
odrzivog razvoja, eko pismenosti, nulte stope otpada, solidarne ekonomije i
zelenih mogucnosti u okviru oba programa. Na treningu je sudjelovao 21.
sudionik iz razliCitih krajeva Hrvatske. Sudjelovali su koordinatorica projekata
lvana Ku¢ina i radni terapeut Valentino Skiljan (12.-15.10.2021.)
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 Dr. Davorka Vranjes odrzala je predavanje na temu: ,,Manjak vitamina i minerala kod
bolesnika s NMB uz posebni osvrt na imunoloski sustav’ u sklopu medicinskog
savjetovalista SDDH u suradnji s DDZ-om. Sudjelovali su izvrsna direktorica Drazenka Pavlek,
koordinatorica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, administrativna tajnica
Lana JeZi¢ i radni terapeut Valentino Skiljan, te 17 ¢lanova. (26.10.2021.)

MANJAK VITAMINA I MINERALA
KOD BOLESNIKA SA NMB vz
POSEBNI OSVRT NA IMUNOLOSKI
SUSTAV

Savjetovaliste 26. 10. 2021
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* ,Radionicu za razvoj projektnog sazetka - Grupa 2“ odrzala je Udruga Smart. Tema
radionice bila je pojasniti projektni sazetak i dvostupanjsku prijavu za ACF- Srednje projekta.
Sudjelovali su djelatnici DDZ-a administrativna tajnica Lana JeZi¢ i radni terapeut Valentino
Skiljan. (9.11.2021.)
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* Putem platforme Zoom odrzan je Skup ,Distrofija i zdravlje®. Predstavljanjem rada Drustva,
Marica Miri¢ je predstavila viziju rada za buduc¢nost. Na skupu su izlagali Gorana Krstaciéa
prim.dr.med. (Poliklinika za prevenciju kardiovaskularnih bolesti i rehabilitaciju Srcana) i
mr.sc. Alme Rozman dr.med. (Poliklinika za bolesti diShog sustava).Na skupu je sudjelovalo
ukupno 111 osoba (lijecnici, medicinske sestre, fizioterapeuti, radni terapeuti, edukacijski
rehabilitatori, volonteri, ¢lanovi i djelatnici DDZ). Iz DDZ-a sudjelovali su predsjednica Marica
Miri¢, izvrSna direktorica DraZenka Pavlek, koordinatorica projekata Ivana Kucina,
fizioterapeut Fran Vuljani¢, administrativna tajnica Lana Jezi¢, radni terapeut Valentino
Skiljan i 30 ¢lanova (16.11.2021.)
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Drustvo distroficara danas i sutra
Marica Miri¢, predsjednica DDZ

Puéna rehabitacija kod NMB

Mr.sc. Alma Roz
Skup ,,Distrofija i zdravlje”

16. studenoga 2021., ZOOM platforma
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Poliklinika za y Sus|
16. studeni 2021.
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* Follow up radionice ,,Odrzivi razvoj kroz E+ i ESS“, putem platforme ZOOM odrzala je
Agencija za mobilnost i programe EU (AMPEU). Tema Follow up radionice bila je rasprava o
promisljanjima polaznika od zadnjeg treninga (koje moZze imati ucinak na individualni i
kolektivni nivo kao i na nivo javnih politika) te projektne ideje iz programa Erasmus+ i ESS.
Sudjelovali su koordinatorica projekata Ivana Kucina i radni terapeut DDZ-a Valentino
Skiljan. (17.12.2021.)

e Putem platforme Microsoft Teamsu odrzano je ,Predstavljanje moguénosti financiranja za
neprofitni i javni sektor kroz program Unije: Gradani, jednakost, prava i vrijednosti (CERV)
2021. - 2027.7 izlozio je Ured za udruge Vlade RH. Sudjelovali su djelatnici DDZ-a
koordinatorica projekata Ivana Kucina, administrativna tajnica Lana Jezi¢ i radni terapeut
Valentino Skiljan (21.12.2021.)

Gradani, jednakost, prava i vrijednosti ‘
Prorac¢un Programa 2021.-2027. u EUR
2,:;3,733
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e Putem ZOOM platforme odrzan je 15. hrvatski skup osoba s neuromuskularnim
bolestima u organizaciji SDDH i DDZ na kojem je predavanje odrzala prof. dr. sc. Ervina
Bili¢ na temu: ,,Uloga vitamina i oligoelemenata u zdravlju perifernog ziv€anog sustava®“.
Sudjelovali su djelatnici DDZ izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, koordinatorica
projekata lvana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, administrativha tajnica Lana JezZi¢,
radni terapeut Valentino Skiljan, 31 €lan i 20 osoba iz drugih organizacija osoba s MD.
(22.12.2021.)
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 DDZ je organizirao predavanje na temu ,Rad u uvjetima novo normalno“.
Predavanje je odrzala izv. prof. dr. sc. Anita Lauri Korajlija, Filozofski fakultet Zagreb.
Pandemija negativno utjeCe na sve aspekte ljudskoga Zivota ve¢ gotovo 2 godine.
Profesorica je dala snazne alate za rad tijekom pandemije, prikazala je Sto su
donijele promjene, dala upute kako suzbiti hipotetske brige i kako organizirati
Nrijeme za brige”, te sto znaci infodemije. Na predavanju su sudjelovali
predsjednica Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, koordinatorica
projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, administrativha tajnica Lana
Jezi¢, 14 clanova i 11 osoba iz drugih srodnih organizacija osoba s MD.
(27.12.2021.)

Rad (izivot) u uvjetima ,novo

Ispreplitanje uloga

U
normalne”? 4 Promjena ritma
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1. Clanarina 9.360,00
2. Prihodi od donacija iz drzavnog proracuna 1.524.481,00
3 I(Drreigicz)dnia?:eo)losr;?nc(ijz;zrapzlr:raéuna jedinica lokalne i podruc¢ne 262.000,00
4 Prihodi od donacija iz drzavnog proracuna za EU projekte 1.230.985,00
5. Prihodi od trgovackih drustava i ostalih pravnih osoba 249.836,00
6 Prihodi od gradana i kuéanstva 10.230,00
7 Ostali prihodi 6.747,00

UKUPNI PRIHODI 2020. 3.293.639,00

Rep.oR. RSO |uwos(m)

1. Rashodi za radnike 2.091.576,00
2 Materijalni rashodi 949.662,00
3 Rashodi amortizacije 53.851,00
4, Financijski rashodi 7.747,00
5 Donacije 14.802,00

UKUPNI RASHODI 2020. 3.117.638,00

>
1 (57

L
& Drustvo distrofiCara Zagreb



mmmFina

DRUSTVO DISTROFICARA ZAGREB
DALMATINSKA 1
10000 ZAGREB

POTVRDA O PREUZETOM IZVJESTAJU

Obveznikov OIB: 79315449004
Obveznikov mati¢ni broj: 03891097
Obveznikov naziv: DRUSTVO DISTROFICARA ZAGREB

Vrsta izvjestaja preuzetog od obveznika:

ST Izvje$taj o bilanci i prihodima i rashodima neprofitnih
ID Izvjestaja: 7104062 " organizacija za razdoblje 01.01. do 31.12.2021.

Potvrda se izdaje u svrhu potvrde primitka izvjeStaja u FINA-i.
Ako se logi¢kom i raCunskom kontrolom utvrdi da je u FINA-u dostavljen nepotpun i/ili netoCan
izviedtaj, FINA o tome obavjesStava obveznika radi dopune izvjestaja ili ispravijanja njegovih

nedostataka. Obveznik je u tom sluaju duzan dopuniti izvjestaj, ispraviti ga i otkloniti utvrdene
nedostatke.

Na vlasnikov zahtjev FINA izdaje ispis to€nog i potpunog izvjestaja.

Datum predaje FINA-i: 28.02.2022.

Datum izdavanja: 28.02.2022.
Ovjera FINA-e

Financijska agencija | Ulica grada Vukovara 70 | 10000 Zagreb | telefon: (01) 612 8375|| telefaks: (01) 612 8383
adresa e-poste: rgfi@fina.hr
Call centar - besplatni telefon:; 0800 0080 | adresa e-poste: info@fina.hr
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