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1. O DRUSTVU DISTROFICARA ZAGREB

Drustvo distrofi¢ara Zagreb - DDZ je nestranacka, dragovoljna i neprofitna udruga
sa socijalno-humanitarnim ciljevima u koju se dobrovoljno udruZuju osobe oboljele od
miSi¢ne distrofije i srodnih misiénih i neuromisicnih bolesti i druge osobe koje to Zele u
cilju unapredivanja i olak8avanja Zivota oboljelih osoba. (Statut, ¢l. 6.). DDZ je osnovan
1977. godine i jedna je od temeljnih udruga osoba s invaliditetom u Gradu Zagrebu.
Djeluje na dvije lokacije. Glavni ured je na adresi Dalmatinska 1, a prostor za aktivnosti

korisnika na Krugama 44. Potpisan je sporazum s Gradom Zagrebom

Vizija DDZ - pravo na izbor i kontrolu vlastitog Zivota, o¢uvanje dostojanstva oboljelih

od miSicne distrofije, afirmiranje invalidnosti kao ljudskog prava i socijalnog modela
invalidnosti kao platforme, demokraciju i toleranciju te postivanje raznolikosti ma

kakvog podrijetla bila.

Misija DDZ - pruzanje potpore osobama oboljelim od misi¢ne distrofije i srodnih svih

dobnih skupina kroz pruzanje socijalnih usluga usmjerenih prevenciji progresije bolesti,
inkluzivnom obrazovanju, zapo$ljavanju te ukljuivanju u sve tokove Zivljenja na

podrucju Grada Zagreba i Zagrebacke.

Ciljevi DDZ - omoguciti uvjete za neovisan zZivot i socijalnu uklju¢enost osoba oboljelih
od miSicne distrofije i osoba s neuromisicnim bolestima; unapredenje kvalitete Zivljenja
osoba oboljelih od miSicne distrofije osoba s neuromiSi¢nim bolestima razvojem
sustava samostalnog Zivljenja osoba s invaliditetom radi izjednaCavanja moguénosti;
razvoj i podizanje kvalitete socijalnih, zdravstvenih i drugih usluga koje bi omogucile
samostalan i neovisan Zivot osobama oboljelim od miSicne distrofije i osoba s
neuromiSicnim bolestima; stvaranje partnerskin odnosa s lokalnom upravom i
samoupravom radi ostvarivanja materijalnih, prostornih i financijskih preduvjeta za rad

i neovisno djelovanje Drustva.

DDZ sukladno ciljevima djeluje na podru€ju socijalne djelatnosti, ljudskih prava,
obrazovanja, znanosti i istraZivanja, zastite zdravlja, demokratsko-politicke kulture,

kulture i umjetnosti, te medunarodne suradnje.




Ciljne skupine DDZ su djeca i mladi s teSko¢ama u razvoju, osobe s miSicnom
distrofijom i ostalim neuromiSi¢nim bolestima i ¢lanovi njihovih obitelji, osobe s
invaliditetom, gradani - op¢a populacija, volonteri, Zene s invaliditetom i tijela drzavne

uprave i lokalna zajednica.

Vrijednosti djelovanja postivanje urodenog dostojanstva, osobne autonomije
ukljuCujuc¢i slobodu osobnog izbora | neovisnost osoba s invaliditetom;
nediskriminacija; puno sudjelovanje i ukljuCivanje u drustvo; postivanje razlika i
prihvacanje osoba s invaliditetom kao dijela ljudske raznolikosti i CovjeCnosti;
jednakost mogucnosti; pristupacnost; jednakostizmedu muskaracaizena; postivanje
razvojnih sposobnosti djece s teSkocama u razvoju i posStivanje prava djece s

teSko¢ama u razvoju na oCuvanje vlastitog identiteta.

DDZ se udruzuje s drugim udrugama osoba oboljelih od miSi¢ne distrofije i srodnih

miSiénih i neuromisSi¢nih bolesti u Savez drustava distrofiCara Hrvatske.

Djelovanje DDZ je javno, te se ostvaruje: otvorenos¢u i dostupnoscu javnosti sjednica
tijela i radnih skupina Drustva; sastancima i koordinacijskim skupovima u cilju
obavijeStenosti Clanova; obavjeStavanjem i pozivanjem medija na sjednice tijela i
radnih skupina; izdavanjem glasila i drugih publikacija, te putem odgovarajucih
priopéenja; organiziranjem i obiliezavanjem posebnih dogadanja; javnim
objavljivanjem i raspravljanjem o programskoj orijentaciji, operativnom planu i
programu rada, pojedinim programima/projektima, te izvjeS¢u o radu Drustva i

medijskim predstavljanjem putem informacijsko — komunikacijskih tehnologija.

U DDZ je evidentirano 314 korisnika s podruc¢ja Grada Zagreba i Zagrebacke zZupanije.




2. STRUKTURA DDZ

Skupstina je najviSe tijelo upravljanja DDZ. Skupstinu Cini 15 zastupnika. Zastupnike
u Skupstinu bira zbor svih ¢lanova DDZ na mandat od 4 godine, od 15. svibnja 2017.
do 15. svibnja 2021. godine

Predsjednistvo je tijelo DDZ koje bira SkupS$tina iz sastava izabranih zastupnika na

vrijeme od 4 godine i provodi zakljucke Skupstine kao najviSeg upravljackog tijela.
Clanovi predsjednistva su:

Marica Miri¢, predsjednica

Stjepan Kulfa, dopredsjednik

Bojana Trakostanec, Clanica PredsjedniStva
Zorislav Bobus, ¢lan Predsjednistva
Katarina Strunjak, Clanica PredsjedniStva
Damir Juren, ¢lan Predsjednistva

7. lvan Pernek, ¢lan Predsjednistva

og ks wbhE

Nadzorni odbor sastoji se od tri ¢lana koje bira Skupstina iz svojih redova. Nadzorni
odbor vrsi nadzor nad materijalnim i financijskim poslovanjem Drustva te primjenom

zakonskih propisa Statuta i drugih opcih akata.
Clanovi Nadzornog odbora su:

1. Marica Koprivnjak, predsjednica
2. Kata Mestrovic, ¢lanica Odbora
3. Silvana Strunjak, ¢lanica Odbora

Struéna sluzba obavlja materijalno financijske, administrativne te druge poslove

neophodne za ostvarivanje programa rada i djelovanja Drustva.

DraZenka Pavlek, izvrSna direktorica

Ivana Kucina, koordinatorica projekata/programa
Fran Vuljani¢, fizioterapeut

Ziga Serif, vozag pratitelj

5. Sas$a Simi¢, vozac pratitelj

HwnNPE

U 2017. godini u DDZ uz stru€nu sluzbu, zaposlene su bile dvije osobe putem Javnih

radova, dvije male pomocnice u kuci i 36 osobnih asistenata.




3. IN MEMORIAM

DDZ je u 2017. godini napustio dugogodisniji
dopredsjednik Branko Bizjak. Roden je 16.
srpnja 1944. u Zagrebu. Djetinjstvo i dje€acko
doba proveo je u djeCjim domovima Sirom
Hrvatske zbog poslijeratnih  okolnosti.
Osnovnu i srednju Skolu zavrsio je u Zagrebu,
a zatim je upisao Filozofski fakultet, Studij

komparativne  knjizevnosti i povijest
umjetnosti. U sedamnaestoj godini saznaje

da boluje od miSiéne distrofije. Fakultet nije

! zavrSio zbog bolesti, zbog neprilagodenosti

gradevina i prijevoza, nemogucénosti dolaska na predavanja, te se zapoSljava kao
knjigovoda. Godine 1969. izdaje manju zbirku pjesama pod naslovom “Pogazeno
cvije¢e”. Godine 1980. godine Savez drustva distrofiCara Hrvatske izdaje njegovu
romansiranu autobiografiju “Oboreni pesimizam” u 10000 primjerka, a 2003. godine
povodom Europske godine osoba s invaliditetom Drustvo distroficara Zagreb u 5000
primjeraka. U knjizi “Oboreni pesimizam” autor prikazuje kako i na koji nac€in se bori
protiv svoje bolesti miSicne distrofije, a knjiga je kao primjer iznimne ustrajnosti,
upornosti i hrabrosti prihvacena od profesorskog kolegija tadasnjeg Fakulteta za
defektologiju, a i sadasnjeg Edukacijsko rehabilitacijskog fakulteta, kao obvezna lektira
studentima prve i druge godine studija. Godine 2008. u izdanju izdavacke kuc¢e "Nova
knjiga Rast" — tiskana mu je knjiga "Zagrebacki hot line" u kojoj prikazuje izjednacene

mogucnosti i u spolnosti kao neizbjeznoj zivotnoj sastavnici.

Uz pisanje niz godina bavio se i slikanjem — tehnika ulje na platnu. No zbog progresije
bolesti bio je prisilien prekinuti slikati. Angaziran je bio u radu Saveza drustva
distrofiCara Hrvatske i Drustvu distrofiCara Zagreb, i bio je dugogodi$nji dopredsjednik
Drustva distroficara Zagreb. Vodi savjetovaliSte o spolnosti za mlade distrofiCare.
Voditelj je bio Klupskih aktivnosti Drustva distrofiCara Zagreb. Za svoj predani i humani
rad primio je brojna priznanja i zahvale, a 2001. godine gradonacelnik Milan Bandi¢

urucio mu je medalju Grada Zagreba.




4. PROJEKTI & PROGRAMI

Tijekom 2017. godine DDZ je prijavio 18 projektnih prijedloga na otvorene lokalne,
nacionalne i medunarodne javne pozive, te je potpisano 16 ugovora o dodijeli

bespovratnih sredstava za provedbu projekata.

Najvazniji davatelji bespovratnih sredstava su: Nacionalna zaklada za razvoj civilnog
drustva, Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku, Hrvatski zavod
za zaposljavanje, Europski socijalni fond, Zaklada ,Hrvatska za djecu”, Grad Zagreb i

Privredna banka Zagreb.

41. USLUGE OSOBNE ASISTENCIJE OSOBAMA S MISICNOM
DISTROFIJOM

DDZ u razdoblju od 1.sijeCnja 2016. do 31. prosinca .2018. provodi trogodisnji program
“Usluge osobne asistencije osobama s miSiénom distrofijom*“ koji je financiran od

strane Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku.

Program obuhvaéa osiguravanje usluga osobne asistencije osobama s najtezim
invaliditetom angaZiranjem osobnih asistenta. Osobni asistenti pruzaju usluge
korisnicima u njihovom domu ili prilikom odlaska na socijalne aktivnosti ili u obavljanju
nekih administrativnih poslova sukladno Planu rada koje su korisnici ispunili i to na
nacin i u vrijeme kako zahtjeva korisnik. Aktivnosti se provode u vremenskom rasponu
od 80 sati mjeseCno prema unaprijed utvrdenom i s asistentom dogovorenom

rasporedu.

17 140 sati
direktne
usluge

22

34 osobna

asistenta

korisnika




4.2. S OSOBNIM ASISTENTOM U BOLJI ZIVOT

Projekt je financiran sredstvima iz Europskog socijalnog fonda od 28. listopada 2015.
godine. Nastavkom projekta (1. studenog 2017.) korisnicima se osigurava nastavak
pruzanja usluge u narednih 24 mjeseca. Takoder, usluga je proSirena s 15 na 17
korisnika. Usluga osobne asistencije pruza se osobama s najtezom vrstom i stupnjem
invaliditeta, koji nisu u mogucnosti obavljati aktivhosti svakodnevnog zivljenja, a s
ciliem pruzanja potpore na nacin i u mjestu koje odredi KOA te veceg socijalnog
ukljuCivanja u zivot lokalne zajednice. Osobni asistenti zaposleni su na pola radnog

vremena.

23 osobna 15 156 sati

asistenata

direktne
usluge

17 korisnika

4.3. INSTITUCIONALNA PODRSKA

Potpisan je Ugovor o financiranju institucionalne podrske s Nacionalnom zakladom za

razvoj civilnoga drustva za trogodisnje razdoblje od 2017. do 2019. godine.

DDZ je osnaZzen, kvalitetnije i kontinuirano svojim prijedlozima i sugestijama utjeCe na
javne politike i razvoj podsektora. Snazno djeluje na druStvene promjene u Gradu
Zagrebu, a i Sire. PotiCe na uklanjanje gradevinsko arhitektonskih barijera, razvoj
modela socijalnog stanovanja, te odrzavanje okruglih stolova i provodenja edukacija o

pitanjima invaliditeta i primjeni Konvencije o pravima osoba s invaliditetom.

DDZ je postigao stabilizaciju, te unaprijedio rad upravljackog tima za daljnji razvoj.
Omogucen je kvalitetan nastavak rada pruzanjem neposrednih usluga ¢lanovima i
njihovim obiteljima, kao i razvoj novih socijalnih usluga. Djelatnici su snaznije ukljuceni
u neposredno provodenje strateSkih odluka, i u predlaganje razvojnih komponenti
temeljem iskustva rada s korisnicima. Osobama s najtezim oblikom miSi¢ne distrofije
kao 8to su Duchenne tip kod djeCaka, te ALS-om (Amiotroficnom lateralnom
sklerozom) koji nisu u mogucénosti koristiti javni prijevoz ZET-a, pruzena je kvalitetna i
pravovremena usluga prijevoza uz pratnju. Financiranjem dijela rezijskih troSkova

omoguceno je uredno materijalno poslovanje udruge.




4.4. RAZVOJ SOCIJALNIH USLUGA ZA OSOBE S NMB RADI PREVENCIJE
INSTITUCIONALIZACIJE

Program se provodio od 1. lipnja 2014. do 30. svibnja 2017. godine financiran od strane

Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku.

Provedbom programa znacajno se pridonijelo prevenciji institucionalizacije i poveéanju
socijalnog uklju€ivanja korisnika jer su se pruzale socijalne usluge direktno korisnicima

— osobama s miSiénom distrofijom - ¢lanovima DDZ.




4.5. POBOLJSANJE KVALITETE ZIVLJENJA OSOBA S MISICNOM
DISTROFIJOM UNAPREDENJEM SOCIJALNIH USLUGA |
POTICANJEM NEOVISNOG ZIVLJENJA

DDZ je potpisao Ugovor o dodjeli bespovratnih sredstava za trogodisnji program za
razdoblje od 1. lipnja 2017. do 30. svibnja 2020. godine koji je financiran sredstvima
Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku. Osiguran je nastavak
rada za dvije pomocnice u kuci, vozaca pratitelja osoba s NMB i zaposlena je radna

terapeutkinja.

I dvije pomocnice pruzile 442 usluge pomoci u kuci za 21 korisnika kroz 1328 radnih sati

I izradena radno terapijska procjena 8 korisnika i detaljan plan radno terapijskih aktivnosti

| provedeno 16 radno terapijskih radionica sa 12 korisnika

l odrzano 5 edukacijskih predavanja

| povecana mobilnost 32 korisnika

| odrzan Kamp Neovisno zivljenje korisnika

| odrzano 18 kreativnih radionica

I odrzano 19 glazbenih radionica




4.6. UKLJUCIMO IH!

Projekt ,UKLJUCIMO IH!“ osmi$ljen je s ciliem prevencije socijalne iskljugenosti starijih

osoba i osoba s invaliditetom kroz educiranje, —=N\p-

uspostavljanje sustava potpore i senzibiliziranje

javnosti za uspjesniju integraciju u drustvo. tdrzang 7

tEI’natSkih 60 kOHSnik
. . , , . Predavan, anketirang o
Projekt je financiran sredstvima MR Dotrellraaar:;)ao
Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i Priievoz
fishika p
socijalnu politiku u periodu od 1. studenog ‘:{‘ab""acuui

aClOnarn
Narny
rehabllltaciju

2016. do 31. listopada 2017. godine, te je
nastavljen od 01. studenog 2017.

ina(jEn
Prf‘;‘.‘c’”nik o
Prijevozy,

42 starjjg

Orisnika
koristilaygj,
u DrijeVOZa

4.7. SKOLA REHABILITACIJE ZA DJECU | MLADE

Program se provodio od 1. sije¢nja do 30. rujna 2017. te je financiran od Zaklade
,2Hrvatske za djecu®. Aktivnosti su usmjerene oboljeloj djeci i mladima s MD i NMB u
dobi od jedne do 28 godina, oba spola s podru¢ja Grada Zagreba i Zagrebacke
zupanije. Tijekom srpnja i rujna 2017. godine odrzana je Skola rehabilitacije za 26

korisnika i 16 obitelji u Hotelu ,Katarina® u Selcu.

ukljuceno

i : 11 korisnika
é?a%]ﬁ]cié sudjelovalo je u Skoli
plivanja

16 obitelji

26 korisnika 26 korisnika

sudjelovalo je u i 16 roditelja
rehabilitacijskom educirano o
plivanju i viezbama Neinvazivn
istezanja u bazenu 0j ventilaciji

6 korisnika
i 16 roditelja
educirano o
vaznosti
fizikalne
terapije i

26 korisnika provodilo
je Vjezbe disanja

ehabilitacij




4.8. SOCIJALNE USLUGE

S Gradom Zagrebom potpisan je Ugovor o dodijeli bespovratnih sredstava za 2017.

godinu. DDZ u prostorima koje je dobio na koristenje od Grada Zagreba u Krugama

44, odrzavao je Klupske
aktivnosti, te niz aktivnosti Informiranje i

od druzenja, fizioterapije,

kreativnih

edukacija,

predavanja,
diskriminacije,

pospjesSivanja

integracije.

radionica

suzbijanja

socijalne

te

savjetovanje Usluge Kreativhe
prijevoza radionice
do
strucnih
Individulano Usluge Radno-

savjetovanje rehabilitacij terapijske

e aktivnosti

Informiran;j
ei Usluge

edukacija strucne

Individualno i
grupno
savjetovaliste

grupa podrske u

DO obitelj medicinsko,

pravno,
psiholosko,
socijalno

4.9. NEOVISNO ZIVLJENJE CLANOVA DDZ

Program za 2017. godinu financirao je Grad Zagreb u cilju stvaranja preduvjeta da bi

osobe s MD i NMB postali kreatori i kontrolori svoga Zzivljenja i postigli puno

sudjelovanje

zajednici.

u

informirano 135 korisnika o pravima OSI iz podrucja socijalne zastite

savjetovano 12 korisnika iz podrucja psiholoske zastite

informirano 95 korisnika o pravima OSI iz podrucja zdravstvene zastite

L

pruzena podrska 14 obitelji i 7 ¢korisnika s ALS-om

zakazan prioritetan pregled za 55 korisnika

napisano 39 zamolbi, 12 zalbi i 17 preporuka

izvrSena usluga prijevoza za 126 korisnika

posjec¢eno je 35 socijalno ugrozenih korisnika

senzibilizacija za osobe s miSicnom distrofijom buducih socijalnih radnika

povecéanje socijalne ukljugenosti

‘

10



4.10. KLUPSKE AKTIVNOSTI CLANOVA DDZ

Grad Zagreb financirao je program za 2017. godinu. Provodenjem aktivnosti omogucilo
se kontinuirano druzenje korisnika, razmjene iskustava te edukacije najmanje jedanput
mjesecno od kojih su najznacajnija o disanju, rehabilitaciji, suvremenim tehnologijama,

mobilnosti, svakodnevnim problemima korisnika i sl.

provedeno
25 Klupskih
aktivnosti

77 korisnika korisnika
povecalo

sudjelovanje na unaprijedena
kulturnim i kvaliteta

drustvenim Zivota za 148

dogadanjima korisnika

126 korisnika
upoznato s
rehabilitacijskim
postupcima

osnazene
4 mlade
osobe

4.11. KREATIVNE RADIONICE CLANOVA DDZ

Program se kontinuirano provodi te ga financira Grad Zagreb. Osmislijen je s
namjerom unapredenja kvalitete Zivota korisnika, provodenja kvalitetnog

slobodnog vremena i poticanja kreativnosti.

— P

odriano 11

€COUpage
radionjgg

33 korisni
MNsnikg

Unaprijedil;

reativng

Vj |

prOmOViran
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4.12. RESPIRATORNA REHABILITACIJA OBOLJELIH OD
NEUROMUSKULARNIH BOLESTI

Projektom su korisnici kontinuirano praceni, te je svaka osoba koja je imala loSe
rezultate tokom vjezbi disanja i mjerenja sprirometrom hitno upucena na pregled kod
specijaliste pulomologije te su tako sprijeCene daljnje komplikacije pa i letalni ishodi.

Projekt je financirao Grad Zagreb.

pracene

plu¢nih mjerenja
funkcija 20 spirometrom

korisnika

individualna edukacija
savjetovanja s korisnika o
pulmologom NIV

pregled provodenje vjezbi
pulmologa disanja

4.13. POTPORA MLADIMA S MD | NMB U RAZVOJU CJELOZIVOTNIH
KOMPETENCIJA

Kontinuirano svake godine Grad Zagreb financira projekt u cilju unapredenja znanja i

vjeStina mladih osoba s miSi¢énom distrofijom.

- 11 mladih osoba s
] 11 mladih osoba s -
2 mlade osobe s MD i NMB MD i NMB MD i NMB

informirano o
suvremenim
tehnologijama

zavrSilo stupanj te€aja

engleskog jezika potaknuto na

cjelozZivotno ucenje
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4.14. SKOLA REHABILITACIJE

Grad Zagreb kontinuirano sufinancira Skolu rehabilitacije koja se je u 2017. godini
odrzala u Selcu i Rovinju za 40 korisnika. Svrha Skole rehabilitacije je kroz
sedmodnevni raspored nauciti djecu i odrasle kako izvoditi korisne kineziterapijske
vjezbe, drenazne polozaje tijela, disati na pravilan nacin, educirati ih te savjetovati na
istoj razini (Peer Counseller). Smjestaj je organiziran u Hotelu ,Katarina“ u Selcu i
Centru MARE u Rovinju.

svakodnevne
vjezbe disanja

odrzana likovna svakodnevna
radionica Skola plivanja

odrzana 2 odrzane 4

kreativhe

karaoke showa B T

4.15. OBILJEZAVANJE 40. GODISNJICE DDZ

Grad Zagreb sufinancirao je dio troSkova za organizaciju obiljezavanja 40. godiSnjice
rada DDZ. Povodom 40. godiSnjice Drustva distrofiCara Zagreb, te obiljezavanja
Medunarodnog dana osoba s invaliditetom odrzana je izloZzba slika ,JARUNSKA
DUGA NA GORNJEM GRADU® u Galeriji Kristofora Stankovi¢a, Staro gradskoj
vijeCnici od 24. studenog do 1. prosinca 2017. godine pod pokroviteljstvom

gradonacelnika Milana Bandica.

uramljeno 44 slika
A L L L L L A

izradeno 12 plaketa
A L L L L L S

organizirana izlozba slika
A L L L L L S
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4.16. JAVNI RAD

Tijekom 2017. godine zaposlene su dvije zene za pomo¢ u kudéi starijim korisnicima
koji zive samostalno a nisu u mogucnosti skrbiti o svojim potrebama. Program
kontinuirano financira Hrvatski zavod za zapoSljavanje putem javnih mjera za
dugotrajno nezaposlene osobe.

zaposlene dvije Zene starije
od 50 godina

pruzanje usluge pomoc¢ u kuéi za

19 korisnika

6 mjeseci provedbe
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5. ISTAKNUTE AKTIVNOSTI U 2017. GODINI

U DDZ studentice 2. godine Studijskog —

centra za socijalni rad svake godine
obavljaju terensku praksu kao neposredan

rad s korisnikom. Terensku nastavu vodi

tajnica DDZ Bojana TrakoStanec.

srednjoistocnu Europu.

U suradnji sa Savezom drustava distroficara
Hrvatske odrzana je edukacija stru¢nog tima.
Edukacija za uredaj CoughAssist odrzana je
13. sijeCnja 2017. godine u prostorijama DDZ-
a, Kruge 44. Edukaciju su odrzale
respiratorne fizioterapeutkinje Ines Marinac,
predstavnica Eksa grupa i Ivana Sundov,

predstavnica Phillips Healtcare za

Ostvarena je suradnja s Osnovnom Skolom Lucko, te je organizirana Decoupage

radionica s u€enicima 6a razreda. Radionica je odrzana 10.02.2017. u prostorijama

OS Lucko a sudjelovalo je 19 ucenika, od kojih je jedan, N.K. &lan DDZ-a.
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DDZ je sveCano obiljezio Valentinovo uz temu ,,Zvuk nase poezije* dana 14.02.2017.

godine, na kojem je sudjelovalo 30 Clanova. Predstavljena je poezija Clanica Nevenke

Grgani¢, Marice Koprivnjak i ViSnje Busi¢, koju je svim prisutnima interpretirao Tomo

MedvesSek, student Akademije dramskih umjetnosti. DruZenje je nastavljeno uz nastup

Glazbene skupine DDZ-a pod vodstvom prof. Paule Fabringer Oreskovi¢, izvedbom

nekoliko poznatih ljubavnih pjesama uz nekoliko recitala ljubavne poezije.

SrediSnji dogadaj Kampanje ,Milijarda ustaje protiv nasilja nad zenama i

djevojéicama“ odrzao se na Trgu Europe, Zagreb dana 14. veljate 2017. godine.

Ovogodisnja tema
bila je eksplotacija
Zena i izgradnja
globalne solidarnosti
— dok nasille ne
prestane! Kampanju
su podrzale Cclanice
DDZ-a koje su i
Clanice SOIH Mreze

zena s invaliditetom.

Medunarodni dan zena, sve€ano je obiljezen u prostorijama DDZ, dana 8. ozujka

2017. Stefica Rogini¢ odrzala je Radionicu izrade ruza od krep papira. Prisutni su

izradili jednu ruzu za sebe i po
jednu ruzu za €lanove koji nisu
bili u mogucnosti sudjelovati. U
nastavku  druZenja  Lorna
Kunci¢ procitala je tri pjesme
od &lanice Ankice Skalec i tri

pjesme Nevenke Grganic.
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Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku organiziralo je sve€anost
dodjele povodom pocetka provedbe projekata u okviru ESF natjecaja ,,Razvoj
usluge osobne asistencije za osobe s invaliditetom* 6. travnja 2017. godine u
Plaza Event Centru. Ugovore su urucili predsjednik Vlade Andrej Plenkovi¢, ministrica
za demografiju, obitelj, mlade i
socijalnu politiku Nada Murganic
i ministar rada i mirovinskoga
sustava Tomislav Corié, a svedanosti
je nazoCila i pravobraniteljica za
osobe s invaliditetom Anka SlonjSak.
Ispred DDZ-a Ugovor je preuzela
voditeljica projekta Ivana Kucina, a

sveCanosti je nazocila i Drazenka

Pavlek, izvrSna direktorica.

S udrugom RadionaORG dana 22.04.2017. u prostorijama DDZ organizirana je
radionica Phila Heeleya pod nazivom “Pristup glazbi za sve koristeci glazbenu

tehnologiju”.

Dana 10.05.2017. godine odrzan je Dan otvorenih vrata EU projekata u Domu
specijalne policije. Za preko 80 gradana i uvazenih gostiju, vrata su otvorili Savez
druStava distrofiCara Hrvatske, CeDePe Zagreb i Drustvo distrofiCara Zagreb
predstavivsi svoje projekte Usluge osobne asistencije sufinancirane iz Europskog
socijalnog fonda. Dogadanju su
prisustvovale Nada ZrinusSic,
pomocnica Ministrice za
demografiju, obitelj, mlade i
socijalnu politiku; Katarina lvankovic
Knezevic, drzavna tajnica
Ministarstva rada i mirovinskog

sustava te Ljubica  Lukaci¢,

saborska zastupnica.
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Izborna skupstina DDZ odrzana je 15. svibnja 2017. godine u prostorijama Drustva

distrofiCara Zagreb — DDZ, Kruge 44. Predstavljeno je lzvjes¢ée o radu DDZ od

15.05.2013. do 15.05.2017. Tajnim glasovanjem donesena je odluka o imenovanju

Clanova PredsjedniStva: Marica Miri¢, predsjednica; Stjepan Kulfa, dopredsjednik DDZ;

te ostali Clanovi PredsjedniStva Zorislav BobuS, Damir Juren, lvan Pernek, Bojana

Trako$tanec i Katarina Strunjak.

U Gradskoj knjiznici

Travno dana
26.05.2017. tim DDZ-
a odrzao je

Decoupage radionicu
s djecom iz tog
podrucja, takoder
djelatnicama i djeci je
predstavljen rad

udruge.

Gradonacelnik Grada Zagreba Milan Bandi¢ 25. svibnja 2017. otvorio je 16. Tjedan

udruga Grada Zagreba na Zrinjevcu koji tradicionalno organizira Gradski ured za

socijalnu  zastitu i osobe s
invaliditetom i Ustanova Dobri
dom. Cilj tiedna je javnost upoznati
s radom udruga, njihovim
programima i ¢lanovima. DDZ je
od 25.05 do 27.05.2017. na Standu
prezentirao projekte i programe
koje provodi, te radove korisnika iz

kreativnih radionica.
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Drustvo distrofiCara Zagreb - DDZ u suradnji sa Zajednicom saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske — SOIH i Savezom drustava distrofi€ara Hrvatske — SDDH u
prostorijama DDZ-a, u Domu zdravlja Kruge, dana 25. svibnja organizirali su
manifestaciju Dani otvorenih vrata u cilju predstavljanja aktivnosti lokalnoj zajednici.
Manifestaciju su bili prisutni, te obratili prisutnima gradonacelnik Milan Bandic¢, i
Ljubica Lukaci¢, saborska zastupnica
i osoba s invaliditetom, Darijo JuriSic,

zamjenik Pravobraniteljice za osobe s

invaliditetom, koji je prenio pozdrave
pozdravio u ime Pravobraniteljice
Anke SlonjSak. Kao i svake godine na
manifestaciji su sudjelovala djeca iz

Djecjeg vrti¢a Iskrica, te DDZ zbor Ciji

su Clanovi pokazali svoje glazbene

talenta.

U Sportsko-rekreacijskom centru Jarun, na otoku TreSnjevka u zoni KupaliSta za osobe
s invaliditetom Cetvrtu godinu za redom organizirana je Likovna kolonija “Jarunska
duga 4” DrusStva distrofiCara Zagreb s ciliem razvoja svijesti zajednice o
izjednaCavanju mogucénosti osoba s miSicnom distrofijom i ostalih neuromisi¢nim
bolestima, odrzana je 01. lipnja 2017. Likovna kolonija se odrzava povodom 21. svibnja
— Nacionalnog dana osoba oboljelih od neuromuskularnih bolesti, te je okupila
60 umjetnika. U sklopu
programa sudjelovali
su Damir Juren iz DDZ, te
gosti iz Gornjeg Jesenja sa
predstavom u izvedbi KUD-a.
Volonterke i c¢lanice DDZ-a
organizirale su modnu reviju
kroz koju su predstavile rucni

rad narodnih no$nji Clanice

Nevenke Grganic.
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Povodom proslave 30 godina zbornog pjevanja zborskog studija BIM-BAM-BOM, u

kojem su djecji zbor Bim-bam-bom, djevojacki zbor Zlatne note i ansambl Angelus, 3.

lipnja 2017. odrZzana je
manifestacija 'Glasom
za Zagreb=30', na
podrucju fontana na T
Sveudilisnoj livadi ‘
Nacionalne i
sveuciliSne knjiznice u
Zagrebu. Nastup su
odrzali [ Clanovi

Vokalne skupine DDZ.

,w..m;;;-,b;;;‘- , I‘»;:..ﬁz_

-

Kontinuirana rehabilitacija €lanova nastavila se i ove godine na moru u mjestu Rovin;.

Kao i svake godine odrzane su
rehabilitacijske ~ procedure iznimno
vazne za osobe oboliele od

neuromuskularnih bolesti. Svakog dana
u dopodnevnom terminu odrZzane su
vjezbe na Thera Vithal uredaju, Respifit
S uredaju i Compex uredajima, te
popodne vjezbe u moru pod vodstvom

Uz

rehabilitacijski

fizioterapeuta

program svake veceri odrzane su Decoupage i Likovne radionice.

U sklopu Europskog tjedna mobilnosti na
Cvjetnom trgu, dana 22. rujna 2017. godine
DDz
Standu gradanima predstavio znacaj udruge
Takoder, DDZ je

predstavio radove iz kreativnih radionica

je tradicionalno na informativnhom

u lokalnoj zajednici.

Clanova, te projekte koje provodi.
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U Galeriji Kristofor Stankovi¢ od
24.11. do 01.12.2017. godine DDZ je
imao postavljenu izlozbu ,,Jarunska
duga na gornjem gradu®. I1zlozba je bila
postavljena povodom obiljeZzavanja 40.
godiSnjice DDZ-a i Medunarodnog
dana osoba s invaliditetom. Radovi su
nastali na Likovnim kolonijama

»~Jarunska duga“.

U Osnovnoj skoli Grigor Vitez tim
DDZ-a odrzao je edukaciju djeci o
osobama s invaliditetom, odrzane su
dvije Decoupage radionice, jedna u
prostorijama  Skole, druga u
prostorijama DDZ-a na Krugama
(24.11.17, 28.11.17, 20.12.17.)

Svecano obiljezavanje Medunarodnog dana osoba s invaliditetom i Dana Ustanove

T Y
) i

URIHO odrzano je u
ponedjeljak, 4. prosinca 2017.,
u Koncertnoj dvorani
"Vatroslava Lisinskog" u
Zagrebu. DDZ je na Standu
predstavio radove iz kreativnih
radionica 1 projekte koji se
provode.

21




DDZ je u 2017. godini obiljezio 40. godina rada u Hotelu Westin.

Bozi¢ni i novogodisnji blagdani obiljezeni su 12. prosinca 2017., uz prigodni program
Vokalne skupine DDZ-a i pjevaca Angelus pod vodstvom maestre Paule Fabinger-
OresSkovic. Vecernji program uveli€ala je dramska skupina Djecjeg vrti¢a Iskrica i baka

Bozi¢njak koja je podijelila poklone djeci.
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6. DONATORI

Financijski
podrzava

°
Nacionalna
zaklada za
razvoj

®

civilnoga
drustva

Europska unija
“Zajedno do fondova EU”
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Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade 1
socijalnu politiku
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7. MEDIJI | DDZ

DDZ kontinuirano suraduje s medijima radi senzibilizacije lokalne zajednice o

potrebama, problemima i moguénostima osoba s misSicnom distrofijom.

SesveteDana? '
2asvetel M

SPECIJAL SA POVIJESNOG
DOCEKA NASTH VATRENIH
pos utaksuZaga

REPORTERI JUTARNJEG U POSJETU
ZAGREBACKOM DOMU CUDESNE
OBITELJI CABRAJA 'Nasi sinovi su
neizljeéivo holesni. Ali mi smo sretni,
nemojte nas zaliti!"

sz onze
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