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* DDZ je osnovano 1977. godine

« U DDZ je uclanjeno 314 ¢lanova iz Grada Zagreba |
ZagrebacCke zupanije

Drustvo distrofi¢ara Zagreb
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Vizija
elzgraditi drustvo jednakih mogucénosti kako bi se osiguralo neovisno zivljenje

osoba s misi¢nom distrofijom i ostalim neuromisi¢nim bolestima.

Misija
*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 o¢uvanje dostojanstva

osoba s misi¢cnom distrofijom i ostalim neuromuskularnim bolestima.
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ZAPOSLENI

Struc¢na sluzba — 11 zaposlenih

(izvrsna direktorica, koordinatorica projekata/programa, administrativna
djelatnica, dva fizioterapeuta, voditeljica kreativnih radionica, dva radna

terapeut, socijalna radnica i dva vozaca)
Pomoc¢nice U kucdi - 2 zaposlene

Osobni asistenti — 26 zaposlenih

Drustvo distrofi¢ara Zagreb
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PROJEKTI/PROGRAMI
SOCIJALNE USLUGE



PREGLED PRIJAVLJENIH | ODOBRENIH PROJEKATA

Red. U fazi
br: Prijavijen projekt/program Odobren| Odbijen ocjenjivanja
1 Pruzanje usluge osobne asistencije osobama s miSi¢cnom distrofijom - Ministarstvo rada, X
mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike, 2. god.
5 Socijalne usluge u FOKUSU - Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne "
politike, 3. god.
3 |Psihosocijalna potpora osobama s miSi¢nom distrofijom - Ministarstvo zdravstva, 3. god. X
4 | Unapredenje socijalnih usluga u Centru Fokus — ITU mehanizam, ESF X
5 |Institucionalna podrska - Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga drustva, 3. god. X
6 |Poticanje neovisnog Zivljenja osoba s miSicnom distrofijom - Grad Zagreb, 3. god. X
7 | Edukacijsko rehabilitacijske aktivnosti osobas MD - Grad Zagreb X
8 | Respiratorna rehabilitacija oboljelih od neuromuskularnih bolesti - Grad Zagreb X
9 |Mostovi za psihosocijalnu podr$ku misi¢noj distrofiji - Ministarstvo zdravstva, 1. god. X
10 |Skola rehabilitacije za djecu i mlade — Zaklada Hrvatska za djecu X
11 |Zajedno u predstavi — Ministarstvo znanosti i obrazovanja X
12 | Uklju¢imo ih! 4 - MRMSOSP X
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DONATORI BESPOVRATNIH SREDSTAVA

1. Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga drustva

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

4. Hrvatski zavod za zapoSljavanje

5. Europski socijalni fond

6. Grad Zagreb

7. Zaklada Hrvatska za djecu

8. Turisticka zajednica Grada Zagreba
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PRILAGODENI
PRIJEVOZ

» 2 prilagodena vozila (Ford, Peugeot)
« Zaposlena dva vozaca - pratitelja

* Dispecerski centar na Krugama

* Prijevoz koristi 90 korisnika

« Besplatni broj 0800 9809

« Za vrijeme pandemije COVID 19,

vozaci 1 suradnica su obavljali obilazak

| dostavu paketa korisnicima te dostavu
nuznih namirnica, lijekova 1 hitan

prijevoz
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CENTAR
FOKUS

« REHA Centar - Slana soba,
opremljen rehabilitacijski prostor

 Socijalna usluga Psihosocijalna
podrska - rjeSenje Ministarstva
* Informiranje 1 savjetovanje

korisnika

« Edukacijski centar
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Edukacijsko-rehabilitacijske aktivnosti i Skola
rehabilitacije za djecu 1 mlade s MD - Rovinj

U Centru M.A.R.E. u Rovinju odrzane su Edukacijsko-rehabilitacijske aktivnosti za osobe s
miSicnom distrofijom pod vodstvom fizioterapeuta Frana Vuljanica. Provodile su se sljedece
aktivnosti: terapija Compex uredajem za stimulaciju misica i ublazavanje bolova, vjezbe na uredaju za
jacanje respiratorne muskulature ipovecanje pluénog kapaciteta, vjezbe disanjaza bolju ventilaciju
pluc¢a, trening disanja, plivanje i rehabilitacija u moru, te glazbena radionica. Sudjelovalo je 16
korisnika uz 8 pratitelja-pomagaca. (3.-10.7.2022.)

U Centru M.A.R.E. u Rovinju odrzana je Skola rehabilitacije za djecu i mlade s MD u razdoblju od
pod vodstvom administrativne tajnice Lane Jezi¢.Provodile su se sljedece aktivnosti: terapija Compex
uredajem za stimulaciju misi¢a 1 ublazavanje bolova, vjezbe na uredaju za jacanje respiratorne
muskulature ipovecanje plué¢nog kapaciteta, vjezbe disanjaza bolju ventilaciju pluc¢a, trening disanja,
plivanje i vjezbe u moru, te glazbena radionica. Sudjelovalo je 14-ero djece uz 9 pratitelja-pomagaca i
2 stru¢ne osobe. (10.-17.7.2022.)
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VOKALNA
SKUPINA DDZ

Voditeljica maestra

prof. Paula Fabinger Oreskovi¢

10 ¢lanova

Glazbene radionice odrzavale su
se u Krugama 44 te online putem
aplikacije Skype — 41 radionica
OdrZan koncert povodom

Festivala jednakih moguénosti
7.6.2022.

OdrZzan koncert povodom
Bozi¢nog druZenja Drustva
19.12.2022.

Drustvo distroficara Zagreb



KREATIVNE
RADIONICE

e U prostoru DDZ u Domu zdravlja Kruge |
u prostoru u Novom Jelkovcu, odvijaju se,
tijekom cijele godine, kreativne radionice

Decoupage na staklu

Decoupage na drvetu

Radionice svile

Radionice keramike

Radionica izrade svijeca

® Odrzana 31 radionica
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« U Organizaciji ATscale, Globalno partnerstvo za pomo¢nu tehnologiju, organiziran je
online panel ,,Mobilizing for Assistive Technology*“. ATscale, Globalno partnerstvo za

pomoc¢nu tehnologiju, pokrenuto je 2018. godine

s ambicioznim ciljem kataliziranja

djelovanja kako bi se do 2030. doseglo 500 milijuna ljudi s asistivnom tehnologijom koja
mijenja zivot (AT). Panel se odrzao online, putem platforme ZOOM, a moderator panela

bila je Sophie Morgan, voditeljica, autorica, tv voditel
invaliditetom. Cilj panela je bio je kroz ujedinjenje potaknuti Siru upotrebu, pristup i

| zagovornica osoba s

ekonomi¢nost asistivne tehnologije. Sudjelovao je stru¢ni suradnik Valentino Skiljan.

(14.1.2022)

2 Whe can see this Wansaipt? Reconfing On

Alscale

GLOGAL PARTNERSHIP FOR
ASSISTIVE TECHNOLOGY

MOBILISING FOR
ASSISTIVE TECHNOLOGY

A jourrt presentaton by ATscale, WHO UNICEF, GOI Hub and CHAI

»
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e Zajednica saveza osoba s invaliditetom — SOIH odrzala je putem platforme ZOOM
edukaciju u okviru SOIH Foruma virtualnog uc¢enja o KPOSI pod rubrikom "Usudimo se
saznati'. Edukacija se provela o temama: Nacionalni plan izjedna¢avanja mogucnosti za
osobe s invaliditetom za razdoblje od 2021. do 2027. godine 1 Akcijski plan izjednac¢avanja
mogucnosti za osobe s invaliditetom za razdoblje od 2021. do 2024. koje predstavljaju
direktne provedbene planove Konvencije UN o pravima osoba s invaliditetom za navedena
razdoblja. Edukaciju je odrzala Marica Miri¢, dopredsjednica SOIH-a. Na edukaciji su
sudjelovali predsjednica DDZ-a Marica Miri¢, i1zvrSna direktorica DraZzenka Pavlek,
voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, administrativna tajnica
Lana Jezié te stru¢ni suradnik Valentino Skiljan. (27.1.2022.)
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Marica Miri¢, Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske ol
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Zaareb, 27. shetnia 2022 2 .
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» U organizaciji Hrvatske udruge za skolovanje pasa vodi¢a i mobilitet, u Hotelu Diplomat,
odrzala se Zavr$na Konferencija projekta "Sirenje usluge ukljuéivanja terapijskih pasa
u rad s djecom s teSko¢ama u razvoju®. Takoder, odrzana je i prezentacija prirucnika
,,Reci DA terapijskom psu - Moguénosti i dobrobiti intervencija stru¢njaka 1 terapijskog
psa“. Cilj projekta bio je povecati drustvenu ukljucenost djece s teskocama u razvoju
Sirenjem unaprjedenjem usluge ukljucivanja terapijskih pasa na podrucju gradova
Vukovara, Pule, Lobora, Osijeka, Zagreba i Dugog Sela. Na konferenciji su sudjelovali
administrativna tajnica Lana JeZi¢ i struéni suradnik Valentino Skiljan. (28.1.2022.)
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» Odrzan je webinar u organizaciji Europskog foruma za osobe s invaliditetom (EDF), putem
platforme ZOOM, na temu: ,High level European Regional Disability Summit -
Perspectives on pan -European international cooperation®“. Teme webinara bile su
raspraviti kako medunarodna suradnja u Siroj europskoj regiji moze ukljuciti osobe s
invaliditetom. Govornici na visokoj razini i sudionici napravili su pregled lekcija nauc¢enih
iz pandemije COVID-19 te kako nadogradivati na zajednicko iskustvo viSegodiSnjeg
razvoja koji uklju¢uje invalidnost. Sudjelovao je stru¢ni suradnik Valentino Skiljan.
(8.2.2022.)

U organizaciji Hrvatskog centra za razvoj volonterstva, odrzana je Nacionalna konferencija
0 volonterstvu ,,Vazna drusStvena mreza: Potencijal volontiranja za oporavak i
otpornost zajednice®, putem platforme ZOOM. Hrvatski centar za razvoj volonterstva
organizirao je online nacionalnu konferenciju o volonterstvu ,,Vazna drustvena mreza —
potencijal volontiranja za oporavak i otpornost zajednice®, koja je okupila vise od 100
medunarodnih 1 domacih sudionika, predstavnika volonterskih centara, organizatora
volontiranja 1 drugih dionika. Sudjelovale su izvrSna direktorica Drazenka Pavlek i
administrativna tajnica Lana Jezi¢. (9.2.2022.)
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1S USTANIMO

(OF ALLWOMEX, GIRLS & THE

» DDZ je sudjelovao u Kampanji Milijarda

ZA SVE J EVOJO(E, ustaje protiv nasilja nad Zenama, koju
provodi SOIH. U izradi videospota
ZEN E; ZEM E_JU sudjelovala je predsjednica DDZ-a Marica

Miri¢. U videospotu sudjelovale su izvrsna
direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica
projekata Ivana Kucina, administrativna
tajnica Helena Durini¢, administrativna

tajnica Lana Jezi¢ i1 2 Cclanice udruge.
(13.2.2022.)
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e Odrzana je online radionica u organizaciji Centra za civilne inicijative, putem platforme JITSI, na
temu: ,,Modeli zagovaranja za pozitivne promjene u lokalnim zajednicama“, odrzana od strane
Centra za civilne inicijative. Ciljevi radionice bili su: povecati poznavanje pojmova zagovaranje,
lobiranje 1 zastupanje; povecati znanje o radu u zajednici 1 razvoju zajednice te povezati sa
zagovaranjem; povecati znanje o metodama 1 tehnikama zagovaranja u lokalnoj zajednici; povecati
upoznatost s primjerima iz RH i svijeta. Na radionici je sudjelovao stru¢ni suradnik Valentino Skiljan.
(22.2.2022.)

MODELI ZAGOVARANJA ZA POZITWNE
PROMJENE U LOKALNIM ZAJEDNICAMA,.
ZAGAES, 1243 383

* U organizaciji Udruge ,,MI*“, odrZzana je online radionica, putem platforme TEAMS, na temu: ,,Sustav
kvalitete u organizacijama civilnog drusStva®“. Sudionici su se na radionici upoznali s postupkom
uvodenja sustava, temeljnim podrucjima 1 pripadaju¢im potpodruc¢jima kvalitete, 1zvorima dokaza,
kriterijima 1 razinama razvoja. Sudjelovali su administrativna tajnica Lana JeZzi¢ 1 stru¢ni suradnik
Valentino Skiljan. (23.2.2022.)
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« U organizaciji UNESCO-a te Generalnog konzulata Irske u Edinburghu i Ureda skotske
vlade u Dublinu, odrzan je webinar putem platforme ZOOM, na temu: ,,TRUST Scotland
— Sports and human rights*. Webinar je imao u cilju opisati kako i zasto su ljudska prava
u, 1 kroz sport postala prioritetni mehanizam za povecanje inkluzivnosti, posebno isticuci:
kako ljudska prava i1 pristup SDG-u (ciljevima odrzivog razvoja) mogu povecati
sudjelovanje u sportu I inkluzivnost; status quo o sportu i ljudskim pravima medu dionicima
u Skotskoj; medunarodne aktivnosti i ciljevi politika koje se odnose na inkluzivni sport;
resursi i pristupi za socijaliziranje sporta, ljudskih prava i SDG-a u Skotskoj. Sudjelovao je
stru¢ni suradnik Valentino Skiljan. (25.2.2022.)

 Organizirana je online radionica putem platforme ZOOM na temu: ,,Inovativni modeli
prikupljanja sredstava za djelovanje organizacija civilnoga*, od strane DKolektiv —
organizacije za drustveni razvoj. Cilj radionice bio je upoznati sudionike s nacinima
financiranja, kao sto je Crowdfundingom, na¢inom pripreme, vodenjem i upravljanjem
kampanjom, kome se sve obratiti te kako prikupljati sredstva i sl. Na kraju su prikazani
primjeri uspjesnih kampanja. Sudjelovala je administrativna tajnica Lana Jezid.
(25.2.2022.)
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* Odrzano je Predstavljanje novog programa Unije ,,Gradani, jednakost, prava i vrijednosti (CERV)*
u financijskom razdoblju 2021.-2027., u Centru za mlade Bunker u Samoboru (ul. Savke Dabcevié
Kucar 8). Temu je predstavna Zeljka Markulln Nacionalna kontakt tocka Programa, Ured za udruge
Vlade RH. Sudjelovao je stru¢ni suradnik Valentino Skiljan. (3.3.2022.)

* Odrzao se putem platforme ZOOM okrugli stol povodom obiljezavanja 8. ozujka - Medunarodnog
dana Zena, na temu ,,RAVNOPRAVNOST SPOLOVA DANAS ZA ODRZIVO SUTRA¥, u
organizaciji  SOIH-a, u okviru Kampanje ,,Aktivne i ukljucene* Zajednica saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske u partnerstvu s Pravobraniteljem za osobe s invaliditetom. Sudjelovali su
predsjednica Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina,
fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut lgor Filjevi¢, struéni suradnik Valentino Skiljan, socijalna
radnica Dijana Kocijan, administrativna tajnica Helena DPurini¢, administrativna tajnica Lana Jezic.
(8.3.2022.)
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» U hotelu Westin, odrzala se Panel rasprava Zaklade ,,Hrvatska za djecu® — pocfetak Kampanje

U¢ini mali korak velikim”. Uz Helenu Pirnat Dragi¢evi¢, Mariju Barilié, Purdu Cagi¢, Petrunjelu
Bozincevié, Luciju Resetar kao panelistica sudjelovala je dopredsjednica SOIH-a i predsjednica DDZ-
a Marica Miri¢. Istaknuto je da je cilj kampanje osvjeséivanje javnosti na dje¢ja prava koja su cesto
ugrozena I podsjecanje da svaki ¢lan drustva, svaki profesor, nastavnik, roditelj, poglavari vjerskih
zajednica, vlade, drzavni sluzbenici, svi oko nas daju svoj doprinos promociji i zastiti djecjih prava.
Sudjelovala je predsjednica DDZ-a Marica Miri¢. (15.3.2022.)

Odrzan je virtualni Okrugli stol "Pristupaé¢nost kao ljudsko pravo", u organizaciji Zajednice saveza
osoba s invaliditetom Hrvatske (SOIH) i1 Pravobraniteljice za osobe s invaliditetom. Takoder
predstavljen je promotivni video ,,Pristupac¢nost kao ljudsko pravo®, izraden u suradnji 8. Centra
znanja i Pravobraniteljice za osobe s invaliditetom. Moderatori okruglog stola bili su Marica Miri¢
(SOIH) i Darijo Jurisi¢, Pravobranitelj za osobe s invaliditetom. Cilj okruglog stola bio je ukazati da je
pristupacnost rezultat primjene tehnic¢kih rjeSenja u projektiranju i gradenju gradevina, kojima se
osobama s invaliditetom i smanjene pokretljivosti osigurava nesmetan pristup, kretanje, boravak i rad
u tim gradevinama na jednakoj osnovi kao i ostalim osobama. Sudjelovali su: predsjednica DDZ-a
Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut lgor
Filjevi¢, struéni suradnik Valentino Skiljan i administrativna tajnica Helena Purini¢. (16.3.2022.)

EUROPSKI ZAKON O PRISTUPACNOSTI/DIREKTIVA
(EVU) 2019/882 EUROPSKOG PARLAMENTA | VUECA
OD 17. TRAVNJA 2019. O ZAHTIEVIMA ZA
PRISTUPACNOST PROIZVODA | USLUGA

*
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Ured Europskog parlamenta u Zagrebu odrzao je Cetiri edukativni projekt na temu ,,EU
kroz medije i javnu komunikaciju“. Projekt obuhvaca cetiri radionice tijekom kojih su se
obradile teme strukture Europske unije; izvjeStavanja o Europskoj uniji i EU institucijama;
novinarstva u praksi; lokalizacije EU sadrZaja; EU komunikacija na druStvenim mreZama i
PR savjeti 1 sl. Radionice su odrzane u Uredu EU parlamenta u Zagrebu u Ku¢i Europe.
Sudjelovala je voditeljica projekata Ivana Kucina. (16., 21., 28. i 31.3.2022.)

Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske (SOIH), odrZzala je putem platforme
Z0O0OM predstavljanje projekta ,,Znanjem do uspjeha*. Projekt je sufinanciran od strane
Zaklade ,,Za djecu” u okviru Javnog poziva za podnoSenje prijava pravnih osoba za
(su)financiranje programa 1 projekata, a sam projekt je predstavila Lorena Vovk (SOIH).
Pozdravne rije¢i okupljenima je pruzila dopredsjednica SOIH-a Marica Miri¢. SOIH kao
nositel] projekta, Zeli osnaziti mlade osobe s invaliditetom u Hrvatskoj za razvijanje
liderskih potencijala kroz unaprjedenje znanja, vjeStina 1 kompetencija radi unaprjedenja
njithovog polozaja u druStvu 1 veceg sudjelovanja u Zivotu zajednice. Sudjelovali su:
predsjednica Marica Miric¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana
Kucina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevi¢, stru¢ni suradnik Valentino
Skiljan i administrativna tajnica Helena Purini¢. (17.3.2022.)
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Ured za udruge, u suradnji s tijelima drzavne uprave - davateljima financijskih sredstava iz
javnih izvora, organizirao je 13. Info dane o0 natjecajima za financiranje projekata i
programa organizacija civilnoga drustva iz sredstava DrZavnog proracuna RH |
fondova EU u 2022. godini. Na Info danima predstaviljena su 93 natjecaja, koje raspisuju
22 tijela drzavne uprave, uredi Vlade Republike Hrvatske i javne institucije na nacionalnoj
razini. Natjecaji su bili predstavljeni u 13 programskih podrucja, a namijenjeni su za
financiranje vise od 8.100 projekata, za sto je predvideno vise od 800 milijuna kuna.
Prijenos je bio omogu¢en putem platforme Microsoft Teams. Sudjelovala je voditeljica
projekata lvana Kucina. (29.-30.3.2022.)

Odrzao se trening o upravljanju volonterima za organizatore volontiranja s podruc¢ja Grada
Zagreba u organizaciji UDD — Udruge za demokratsko drustvo u partnerstvu s Centrom za
politicki i1 socijalni razvoj (CEPSOR), uz financijsku potporu Grada Zagreba - Gradskog
ureda za socijalnu zastitu i osobe s invaliditetom, kroz projekt ,,Volontiranjem za bolji
svijet*. Trening se odvijao u prostorima Zg foruma, Gajeva 27. Projekt ,,Volontiranjem za
bolji svijet potice daljnji razvoj kapaciteta udruga kao pruzatelja socijalnih usluga i
promic¢e Vvolonterstvo kao nacin sudjelovanja u zivotu zajednice, sredstvo socijalnog
uklju¢ivanja 1 integracije. Sudjelovala je administrativna tajnica Lana Jezi¢. (30.-
31.3.2022.)
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U organizaciji Europskog gospodarskog i socijalnog odbora u suradnji (EGSO) sa Savjetom za razvoj
civilnog drustva Vlade Republike Hrvatske, BUNKER-om, centrom za mlade Samobor i Udrugom
ZAMISLI, odrzala se Konferencija o buduénosti Europe - ""Uloga organiziranog civilnog drustva
u zivotu Europske Unije i hrvatske perspektive'. Cilj konferencije bio je okupiti Sto vise razli¢itih
udruga i ostalih organizacija civilnog drustva, predstaviti rad EGSO-a i prilike koje organizacije
civilnog drustva imaju u Europskoj uniji kroz financiranje, posebne programe poput Europskog stupa
socijalnih prava, novi Europski BAUHAUS te predstaviti snagu udruga koje brzo reagiraju u kriznim
situacijama. Sudjelovali su predsjednica DDZ-a Marica Miri¢ i stru¢ni suradnik Valentino Skiljan.

(30.3.2022.)

Valentino Skilja.

Konferencija
- o buduénosti
Europe

Uloga organiziranog civilnog drustva u
zivotu Europske i hrvatska perspektiva

30. oujka 2022., centar za mlade Bunker, Samobor

Europski gospodarski
i socijalni odbor

ey
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* Odrzan je te¢aj i polaganje za klasifikatora u paraolimpijskom boéanju. Tecaj je

1T

odrzala Marali Olen, medunarodna klasifikatorica BisFed-a. Tecaj se sastojao od teorijskog
dijela na kojem su predstavljena pravila klasifikatora i proces procijene igraca. Pregledi koji
se rade moraju testirati funkcionalne moguénosti 0sobe u vise situacija u kojem se osoba
nalazi za vrijeme igranja Sto ovisi 0 vrsti dijagnoze i trenutnom fizickom stanju. Za svaku
neurolosku dijagnozu postoje posebni testovi koji ¢e dati rezultat i ocjenu po kojoj ¢e se
odrediti kategorija u koju igra¢ pripada. Osim teorijskog dijela odradene su vjezbe u praksi
na osobama koje su dosle na Kklasifikaciju za svjetsko prvenstvo. Nakon zavrSene
klasifikacije pisao se ispit koji se sastojao od teorijskog dijela i prakticnog te se moralo
napisati vise od 75% to¢nih odgovora da bi se pozitivno ocijenio. Sudjelovao je
fizioterapeut Fran Vuljani¢. (31.3.-1.4.2022.)

Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske - SOIH odrzala je predstavljanje projekta,
putem platforme ZOOM pod nazivom ,lzaZovi u krizi®, koji je financiran u sklopu
Europskog socijalnog fonda (ESF), operativnog programa Ucinkoviti ljudski potencijali.
Projekt je predstavila voditeljica projekta Martina Mokus, socijalna radnica SOIH-a. Cilj
projekta je unaprijediti kapacitete organizacija civilnog drustva za pruzanje ucinkovitog
odgovora na potrebe lokalne zajednice. Sudjelovali su: izvrSna direktorica Drazenka
Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljanié, fizioterapeut Igor
Filjevié, struéni suradnik Valentino Skiljan, socijalna radnica Dijana Kocijan, radna
terapeutkinja Gabrijela Gavranovi¢ i administrativna djelatnica Helena Purinié. (7.4.2022.)
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* Putem platforme ZOOM odrzan je SOIH Forum virtualnog ucenja o KPOSI — pod
naslovom ,,Usudimo se saznati“ s naglaskom na ¢lanak 11. Konvencije UN-a o pravima
osoba s invaliditetom — inicijative za pomoc¢ raseljenim osobama iz Ukrajine 1 primjeri
zemalja koje grani¢e s Ukrajinom. Nakon uvodnih rije¢i dopredsjednice SOIH-a Marice
Miri¢, okupljenima se obratio Darijo JuriSi¢, zamjenik Pravobraniteljice za osobe s
invaliditetom, koji je govorio o teSkom stanju osoba s invaliditetom na podru¢ju Ukrajine te
u okolnim zemljama koje su prihvatile izbjeglice ratnih stradavanja. Na edukaciji su
sudjelovali: izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, VOdlteljlca projekata Ivana Kucina,
fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevi¢, stru¢ni suradnik Valentino Skiljan,
socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovic,
administrativna djelatnica Helena Purini¢ 1 administrativna tajnica Lana Jezi€. (11.4.2022.)

*
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Odrzana je online radionica ,,Upravljanje projektnim ciklusom i procjena potreba” koju
je provodila Udruga ,,MI*. Radionica je odrzana putem platforme MS Teams, a vodio ju je
Slobodan Skopelja, predsjednik udruge ,,MI“. Cilj radionice bio je upoznati sudionike s
osnovnim pojmovima vezanima uz teme korisne prilikom osmisljavanja projektnih
prijedloga i procjene potreba u zajednici, s osobitim naglaskom na moguc¢nosti prijava na
pozive za dodjelu bespovratnih sredstava Europskog socijalnog fonda. Radionica je bila
namijenjena udrugama i drugim potencijalnim prijaviteljima na pozive za dodjelu
bespovratnih sredstava Europskog socijalnog fonda, koje uopée nemaju ili imaju malo
iskustva. Sudjelovao je stru¢ni suradnik Valentino Skiljan. (20.-21.4.2022.)

Upravljanje projektnim
ciklusom

*
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» Grad Zagreb, Gradski ured za socijalnu zastitu, zdravstvo, branitelje i osobe s invaliditetom,
organizirao je motivacijsko predavanje zagrebackog profesora geografije Dejana Nemcic¢a, dvostrukog
svjetskog pobjednika za najboljeg profesora, pod naslovom ,,HAKUNA MATATA - prozivi svaki
trenutak*. Predavanje je odrzano u sportskoj dvorani Srednje Skole Jelkovec, za mlade s invaliditetom
iz gradskih ustanova i udruga, a prisustvovali su i njihovi roditelji, osobni asistenti i drugi. Odrzano je
s ciljem da potakne otkrivanje pozitivnih potencijala kod mladih s invaliditetom. Svojim inspirativnim
predavanjem potaknuo je interakciju i motivirao prisutne da budu zahvalni u zivotu, iskoriste sadasnji
trenutak 1 bez obzira na teskoc¢e koje imaju pronadu nesto pozitivno jer svatko od nas to ima u sebi.
Sudjelovali su: predsjednica DDZ Marica Miri¢, fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor
Filjevié, struéni suradnik Valentino Skiljan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovi¢, administrativna
tajnica Lana Jezi¢, administrativna djelatnica Helena Purini¢ te 5 ¢lanova. (21.4.2022.)

*

(C S

Drustvo distroficara Zagreb



*

C

» Udruga za demokratsko drustvo u partnerstvu s Centrom za politi¢ki 1 socijalni razvoj uz

financijsku potporu Grada Zagreba - Gradskog ureda za socijalnu zastitu i osobe s
invaliditetom, kroz projekt ,,Volontiranjem za bolji svijet“, odrzala je trening o
upravljanju volonterima za organizatore volontiranja s podru¢ja Grada Zagreba. Na
radionici zadatak je bio osmisliti volontersku akciju koja ¢e se provesti u vlastitoj
organizaciji. DDZ je proveo akciju u suradnji sa SDDH i SOIH pod nazivom: ,,Srce, ruke,
lopata® a ona je ukljucivala ciS¢enje 1 uredivanje Sumske staze Bliznec. U akciji su
sudjelovale: predsjednica Marica Miri¢, administrativna tajnica Lana Jezi¢ i administrativna
djelatnica Helena Durini¢. (24.4.2022.)

U okviru Trogodisnjeg projekta ,,Podrskom do inkluzije* provedena je Zoom edukacija o
temi ,,Ciljevi odrzivog razvoja (COR) i Konvencija o pravima osoba s invaliditetom
(KPOSI)“ koju je udrugama ¢lanicama i mladima koji djeluju unutar Foruma mladih SDDH
odrzala predsjednica Marica Miri¢. Sudjelovali su: izvrsna direktorica Drazenka Pavlek,
voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevic,
socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovi¢ |
administrativna djelatnica Helena Purini¢. (23.5.2022.)

*
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* Organizirana je edukacija putem platforme ZOOM u organizaciji SDDH na temu:
"Monitoring i evaluacija'", koju je provela Mirela Despotovi¢ i1z Centra za civilne
inicijative. Tema edukacije bili su monitoring projekata/projektnih aktivnosti, njihova
evaluacija te vaznost odrzivosti 1 vrednovanja. Sudjelovali su: predsjednica DDZ Marica
Miri¢, izvrSna direktorica DraZzenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina,
fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevi¢, socijalna radnica Dijana Kocijan,
radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovi¢ 1 administrativna djelatnica Helena Durinic.

(1.6.2022.)

[

Monitoring i Evaluacija
projekata
Zagreb, 1. 6. 2021.
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» Organizirana je edukacija putem platforme ZOOM, u organizaciji SDDH na temu: '"StrateSko
planiranje", koju je provela Mirela Despotovi¢ iz Centra za civilne inicijative. Tema edukacije bila je
kako izraditi strateski plan udruga, kako strateski planirati te kako analizirati okruzenje. Sudjelovali su:
izvréna direktorica Drazenka Pavlek, stru¢ni suradnik Valentino Skiljan, radna terapeutkinja Gabrijela
Gavranovi¢ 1 administrativna djelatnica Helena Purinié. (6.6.2022.)

» Organizirano je predstavljanje putem platforme ZOOM od strane Marsi Bionics: ,,Atlas 2030
pedijatrijski egzoskelet*“, koje su predstavili Nacho Barraque, suosniva¢ Marci Bionics, Fernando
Aneiros, Fizioterapeut Marsi Bionics te Helena Garces, klini¢ka analiticarka. Tema izlaganja bio je
Atlas 2030 pedijatrijski egzoskelet. Model ATLAS 2030 je egzoskelet za hodanje tipa THKAFO, koji
podupire dijete od trupa do stopala. Ne zahtijeva kontrolu na prsima, a moze se dodati i sustav naslona
za glavu. Egzoskelet se sastoji od 8 aktivnih zglobova koji osiguravaju potpunu pokretljivost u svim
smjerovima. Sudjelovali su: fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjavié, struéni suradnik
Valentino Skiljan i radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovié. (7.6.2022.)

Fran Vuljanic¢ Igor Filjevic

Robotika Gabriela Gavran... Marina Magdi¢
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» Organizirana je edukacija putem platforme ZOOM, u organizaciji SDDH na temu:

"Stratesko planiranje’, koju je provela Mirela Despotovi¢ iz Centra za civilne inicijative.
Tema edukacije bila je kako izraditi strateski plan udruga, kako strateski planirati te kako
analizirati okruzenje. Sudjelovali su: izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, struc¢ni suradnik
Valentino Skiljan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovi¢ i administrativna djelatnica
Helena Durini¢. (6.6.2022.)

Organizirana je edukacija putem platforme ZOOM, u organizaciji SDDH na temu:
»Planiranje razvoja zajednice* koju je provela Mirela Despotovi¢ iz Centra za civilne
Inicijative. U uvodu edukacije je pojasnjen pojam zajednice, navedeno je vise definicija
zajednice kao 1 funkcije zajednice. Nakon toga je objasnjeno znacenje rada u zajednici,
kako raditi na razvoju zajednice te razlicite uloge radnika u zajednici. Tijekom edukacije je
predstavljeno nekoliko primjera kroz koje je 1 pojasnjen teorijski dio edukacije.
Sudionicima je prikazano kakvu oni ulogu mogu imati u zajednici te je dano svakom
sudioniku na razmisljanje U kojoj se on trenutno poziciji radnika u zajednici nalazi. Vazan
dio edukacije bilo je planiranje razvoja zajednice u kojem su prikazani koraci za planiranje
razvoja kao i konkretne smjernice koje su korisne u tom procesu. Sudjelovali su: izvrSna
direktorica Drazenka Pavlek, fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevic,
administrativna djelatnica Helena Purini¢ i 23 ¢lana. (10.6.2022.)

*
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« 8. Centar znanja za drustveni razvoj, u okviru Kampanje ,,Inkluzija je ljudsko prave*, uz

financijsku potporu Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva organizirao je Okrugli
stol ,,Inkluzija kao univerzalno ljudsko prave*, u Domu specijalne policije. Uvodno
izlaganje odrzala je Marica Miri¢, predstavnica 8. Centra znanja i dopredsjednica
Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske. Na Okruglom stolu o inkluziji kao
sveobuhvatnom pojmu raspravljali su predstavnici akademske zajednice doc. dr. sc. Ljiljana
Pintari¢ Mlinar s Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu, prof. dr. sc.
Dejan Bouillet s Ugiteljskog fakultet Sveucilista u Zagrebu i dr.sc. Tihomir Ziljak.
Sudjelovali su: administrativna tajnica Lana Jezié¢ i struéni suradnik Valentino Skiljan.
(13.6.2022.)

U suradnji Centra za rehabilitaciju Zagreb i1 Edukacijsko rehabilitacijskog fakulteta
Sveucilista u Zagrebu u Hotelu Westin odrzana je zagrebacka promocija filma ,,Neki novi
Brodvej! Radnja filma prati Sest mladih osoba s Down sindromom Kkoji savladavajuci
brojne prepreke postaju prvi polaznici skole glume istovremeno ruseci predrasude i barijere
0 mogucénostima I sposobnostima osoba s Down sindromom. Nakon projekcije filma odrzan
je Okrugli stol "Suvremeni pristup u podrsci osobama s Down sindromom", te se razvila
vrlo zanimljiva rasprava. Sudjelovale su predsjednica Marica Miri¢ i izvrsna direktorica
Drazenka Pavlek. (21.6.2022.)
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e Udruzenje OT Europe odrzalo je webinar putem platforme ZOOM na temu: WEBINAR

ENOTHE - MAKING GUIDELINES WORK IN PRACTICE. Govorilo se o
smjernicama koje stru¢njaci koriste u svome radu 1 kako mogu svojim znanjem 1 iskustvom
prakse sudjelovati u 1zradi smjernica. Govornici su predstavljali svoje primjere 1z prakse 1
objasnjavali kako su implementirali razli€ite smjernice, ovisno o podrucju rada te kako su
translatirali smjernice drugih zemalja u kulturu 1 kontekst svojith zemalja. Takoder jedna od
tema je bila kako sudjelovati u i1zradi smjernica gdje se posebno naglasila suradnja svih
stru¢njaka (radnih terapeuta, fizioterapeuta, psihologa, socijalnih radnika itd.) pri 1zradi tih
smjernica kako bi one u potpunosti bile primjenjive u praksi 1 pokrivala sva podrugja.
Sudjelovali su struéni suradnik Valentino Skiljan i radna terapeutkinja Gabriela
Gavranovic. (27.6.2022.)

Value of collaborating Q)

Value:

Developing « Nt velneoting the wheel
and Implementlng - Invests complementary knowledge

oT guidelines and experience

- - - Shared workload =>Extra time to
in Belgium: :

Collaboration increases qualif spend-on’ context:adaptation

- Increases job satisfaction
(Recognition of the expertise of the
Leen De Coninck : g
25/06/2022 different participants)
- Expends your professional network

“Making guidelines work in practice”

and or in Belgium: Collaboration increases quality

B
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 Centar za ruralni razvoj CERURA HR odrzao je izlaganje, putem platforme Google Meet, u
sklopu projektnog elementa 4 ,,Izrada smjernica za razvoj javnih politika utemeljenih na
dokazima* 3. online radionicu ,,Mentoriranje OCD-a za uvodenje standarda kvalitete
prilikom izrade prijedloga smjernica javnih politika‘. Na radionici se predstavila tema
,Smjernice za razvoj javnih politika - Porezna politika i drustveno poduzetnistvo™.
Radionicu su vodile Antonia Kunac, voditeljica projekta ,,Dijalogom do Hrvatske mreze za
drustveno poduzetniStvo* 1 Maja Jankovi¢, stru¢na suradnica pri Institutu za razvoj i
medunarodne odnose. Sadrzaj izlaganja sastojao se od polazista, EU okvira, drustvenog
poduzetnistva i porezne politike te smjernica za razvoj porezne politike te smjernica za
razvoj porezne politike vezano uz drustveno poduzetniStvo. Sudjelovao je struc¢ni suradnik
Valentino Skiljan. (4.7.2022.)

Dijalogom do Hrvatske mreZe za drustveno poduzetnistvo

Smijernice za razvoj javnih politika — Porezna politika i
drustveno poduzetnistvo
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« Zavod za vjestacenje, profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom
predstavio je putem platforme Teams plan provedbe projekta : ,,Pilot projekt razvoja i
uspostave usluge pruzatelja osobne asistencije osobama s invaliditetom na radnom
mjestu®“. Moderatorice predavanja bile su Jasenka Susec i Petra Herak iz Zavoda za
vjestaCenje, profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom, Sektor za
profesionalnu rehabilitaciju. Cilj projekta: Olaksati pristup trzistu rada I osigurati odrzivo
zaposljavanje radno aktivne populacija osoba s invaliditetom kroz osiguravanje usluge
osobne asistencije na radnom mjestu. Sudjelovali su predsjednica DDZ-a Marica Miri¢ i
stru¢ni suradnik Valentino Skiljan. (5.7.2022.)

PILOT PROJEKT:

RAZVOJ | USPOSTAVA USLUGE
PRUZATELJA OSOBNE ASISTENCIJE
OSOBAMA S INVALIDITETOM
NA RADNOM MJESTU

enka Sucec, Petra Herak K| sosipa Corn

rehabilitaciju

Jas
Zawd za v J , Pro
a pro t rehabilitaciju

osljavanje osoba »dnmSt

ofesi
ofes
Zagreb, 4 srpnja 2022. godine
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Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske — SOIH organizirala je online okrugli stol
»Osobe s invaliditetom u prometu — HEKUP "22¢% o temi ,Vizija pristupacnog
prijevoza za osobe s invaliditetom u Republici Hrvatskoj“. Ova je tema prepoznata kao
Iznimno vazna zbog unapredenje usluga svih vrsta prijevoza za osobe s invaliditetom. Tema
je vazna zbog osiguravanja izjednacavanja mogucénosti za osobe s invaliditetom 1 za
savladavanje svakodnevnih izazova s kojim zive osobe s invaliditetom i njihove obitelji
prilikom koriStenja javnog prijevoza. Moderatorica okruglog stola bila je Marica Miri¢. 1z
Ureda pravobraniteljice za osobe s invaliditetom uvodno se sudionicima obratila
pravobraniteljica Anka Slonjsak, trenutno stanje je komentirao zamjenik Darijo Jurisi¢, a
okrugli stol pratili su i savjetnici iz podru¢nih ureda Mario Burek i Maja Karaman Grbavac.
Sudjelovali su Marica Miri¢, izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata
Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevi¢, stru¢ni suradnik
Valentino Skiljan, socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela

Gavranovi¢, administrativna tajnica Lana Jezi¢ i administrativna djelatnica Helena Purinic.
(5.7.2022.)

WVIZIJA PRISTUPACNOG PRUEVOZA ZA OSOBE S INVALIDITETOM
U REPUBLICI HRVATSKOJ“
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ERASMUS AKREDITACIJA
u podrucju odgoja i opceg obrazovanja, strukovnog
obrazovanja i osposobljavanja i obrazovanja odraslih

ﬁf

Branka Radonic...

Dubravka Poljak

Drustvo distrofi¢ara Zagreb

,,Webinar ) Erasmus
akreditacijama* ,odrzao se putem
platforme ZOOM, u organizaciji
Agencije za mobilnost 1 programe EU
(AMPEU). Webinar su  odrzale
djelatnice AMPEU-a Branka Radonic
Choudhury, Danijela J. Sumljak, Ivana
Zima 1 Matea Klari¢. Tema webinara
bile su Erasmus akreditacije, koje
pruzaju mogucnosti za mobilnost u
svrhu ucenja u okviru klju¢ne aktivnosti
1. Ta je klju¢na aktivnost zamisSljena
kao potpora organizacijama koje
ucenicima, uciteljima 1 nastavnicima,
voditeljima osposobljavanja 1 drugom
obrazovnom osoblju nude mogucnosti
za profesionalnt 1 osobni razvoj.
Sudjelovala je voditeljica projekata
Ivana Kucina. (8.7.2022.)
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U Centru M.A.R.E. u Rovinju odrzao se Kamp foruma mladih SDDH u organizaciji
Saveza drustava distroficara Hrvatske, s ciljem sudjelovanja u edukacijsko-
rehabilitacijskim aktivnostima te aktivnostima zabavnog sadrzaja. Sudjelovala je
predsjednica Marica Miri¢ 1 4 ¢lana. (17.-24.7.2022.)

U Centru M.A.R.E. u Rovinju odrzan je Sedmodnevni trening ¢lanica SOIH-MreZe Zena
s invaliditetom. Cilj Treninga bila je edukacija i promicanje aktivne implementacije UN
Konvencije o pravima osoba s invaliditetom (KPOSI) radi zastite i promicanja prava osoba
s invaliditetom, na temelju ¢lanka 6. ,Zene S invaliditetom®, te drugih medunarodnih i
nacionalnih dokumenata koji se bave zastitom i unapredenjem prava osoba s invaliditetom,
a posebice Zena s invaliditetom. Sudjelovale su: predsjednica DDZ-a Marica Miri¢, koja je
predstavila novi strateski okvir za promicanje prava Zena s invaliditetom i obveze RH
vezano za Istanbulsku konvenciju i dosadasnja postignuc¢a kroz cetiri godine, te voditeljica
projekata Ivana Kucina, koja je kao Zamjenica voditeljice SOS telefona odrzala
jednodnevni trening pisanja EU projekta u okviru kojeg je predstavila EU fondove,
operativne programe, znacajke projekata i programa, a potom je prikazala zivotni ciklus
projekta kroz primjer postoje¢eg projekta. Na treningu su sudjelovale predsjednica DDZ-a
Marica Miri¢ i voditeljica projekata Ivana Kucina te 3 ¢lanice. (24.-31.7.2022.)
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U organizaciji 24sata i missZdrave odrzana je najveca Plogging utrka Ekotlon u Hrvatskoj, a osim u
Zagrebu, ove godine trcalo se i na splitskome Marjanu. Ekoloskoj plogging utrci cilj je bio podiéi
svijest 0 zastiti okoliSa I ocuvanju prirodnih ljepota. Plogging, odnosno sakupljanje otpada uz
dzogiranje, Svedski je trend Kkoji se prosirio svijetom, a koji sve vec¢e znacenje dobiva i u Hrvatskoj.
Osim ciséenja okolisa, mnogima je velika motivacija za sudjelovanje i to sto je utrka humanitarnoga
karaktera. Vrecice za otpad natjecatelji su dobili u startnom paketu, a ove ih se godine prijavilo 400 u
Zagrebu te 150 u Splitu u kojem je Ekotlon odrzan prvi put. Na ovoj utrci sudjelovali su svi, od onih
najmladih do onih najstarijih. Moglo se trcati, joggirati, ali i Setati, a najbitnije je bilo ocistiti Bundek.
Natjecatelji i posjetitelji su mogli uzivati i odmoriti u chill zonama, poslusati i stru¢njake 0 prehrani, a
za one najmlade bile su organizirane razne radionice. Poruka je ,,Dok joggirate gradom ili prirodom,
sakupljate smece na koje usput nailazite, na taj nacin svijet ¢inite ljepSim mjestom za zivot.“ Na utrci
je sudjelovala izvrsna direktorica Drazenka Pavlek. (12.9.2022.)

Predstavnici Drustva distroficara Zagreb - DDZ sudjelovali su na online predstavljanju
preliminarnih rezultata triju istrazivanja provedenih u sklopu projekta Platforma 50+ kojeg je
provela Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske - SOIH uz 11 saveza osoba s invaliditetom i
Edukacijsko-rehabilitacijskim fakultetom Sveucilista u Zagrebu (ERF). Projekt se provodi na podrucju
Grada Zagreba, Primorsko-goranske, Osjecko-baranjske i Splitsko-dalmatinske Zupanije. Preliminarni
rezultati predstavljeni su na temelju istrazivanja koje je proveo ERF i obuhvatili su tri podrudja:
,,Uskladivanje nacionalnog zakonodavstva s Konvencijom o pravima osoba s invaliditetom®,
,,Mapiranje sastavnica neovisnog zivljenja“ te ,,Asistivne tehnologije u 21. stolje¢u®. Sudjelovali su:
predsjednica Marica Miri¢, izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina,
fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut lgor Filjevi¢, struéni suradnik Valentino Skiljan, socijalna
radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovié¢, administrativna tajnica Lana Jezic |
administrativna djelatnica Helena Purini¢. Sudjelovalo je 69 osoba. (20.9.2022.)
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» Povodom obiljezavanja Europskog tjedna mobilnosti i provedbe Kampanje ,,Za pokret...*
SDDH je udrugama ¢lanicama premijerno prikazao film ,,Koristim NIV* koji je financiran
sredstvima Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva u okviru Razvojne suradnje. Na
predstavljanju filma sudjelovalo je 30 predstavnika udruga ¢lanica SDDH iz razli¢itih
krajeva Hrvatske koji su po zavrSetku prikazivanja sudjelovali u raspravi o Kkoristenju
uredaja, a buduc¢i da su pojedini i sami korisnici uredaja za neinvazivnu ventilaciju, govorili
su 1 0 svojim osobnim iskustvima. Sudjelovali predsjednica DDZ-a Marica Mirié, izvrSna
direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina fizioterapeut Fran
Vuljanié, fizioterapeut lgor Filjevié, struéni suradnik Valentino Skiljan, socijalna radnica
Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovi¢, administrativna tajnica Lana
Jezi¢ 1 administrativna djelatnica Helena Burini¢. Sveukupno je sudjelovalo 27 osoba.
(20.9.2022.)
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SrediSnji drzavni ured za razvoj digitalnog drustva u suradnji s Povjerenikom za informiranje, krovnim
nacionalnim organizacijama osoba s invaliditetom 1 Drzavnom Skolom za javnu upravu, organizirao je
3. virtualni okrugli stol pod nazivom ,,Digitalna pristupacnost od zakona do prakse*. Okrugli stol
odrzan je putem videokonferencijskog sustava DSJU-a, a iz Ureda pravobraniteljice za osobe s
invaliditetom okrugli stol su pratili zamjenik pravobraniteljice Darijo Jurisi¢ 1 savjetnik Mario Burek.
Sudjelovali su: Sudjelovali su: predsjednica Marica Miri¢, izvrSna direktorica DraZenka Pavlek,
voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevi¢, stru¢ni
suradnik Valentino Skiljan, socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela
Gavranovi¢, administrativna tajnica Lana Jezi¢ i administrativna djelatnica Helena Purini¢. Sveukupno
je sudjelovalo 262 sudionika. (22.9.2022.)

Aktivna Hrvatska vodec¢i je hrvatski sportsko-edukativni projekt pokrenut 2012. godine s ciljem
promicanja kulture zdravog i aktivnog Zivota. Projekt se odrZzava pod pokroviteljstvom Predsjednika
RH Zorana Milanovic¢a, uz podrSku Ministarstva turizma i sporta te Hrvatskog olimpijskog odbora.
Projekt je dobio dodatnu vaznost u proljece 2020. godine kad je pocela pandemija korona virusa. Vise
nego ikada, potiCe se na svjesnost o vaznosti naSeg zdravlja 1 potrebe jacanja imuniteta, a to se postiZe,
medu ostalim 1 redovnim tjelesnom aktivnoS¢u. Redovna tjelesna aktivnost 1 dalje nije prihvacena kod
vec¢ine gradana Hrvatske, a posebno zabrinjava podatak da je Cak 35 % osmogodiSnjaka pretilo. U
projektu sudjeluju stru¢njaci iz razli¢itih podrucja te na taj na¢in nudi se sveobuhvatan plan zdravog i
aktivnog Zivota koji obuhvaca kineziologiju, medicinu, nutricionizam 1 psihologiju. Treninzi su
osmisljeni su od strane stru¢njaka KinezioloSkog fakulteta u Zagrebu 1 prilagodeni su svim vjeZba¢ima
u trajanju od 45 minuta 1 koncipirani su na taj nacin da ih se moze raditi 1 kod kuce. Grad Zagreb
partner je zagrebaCkog treninga, a vjezbace je u ime gradonacelnika Tomislava Tomasevi¢a pozdravio
njegov izaslanik Milan Paveli¢, pomoc¢nik procelnika Gradskog ureda za obrazovanje, sport i mlade.
Cak 300 Zagrepc¢ana odradilo je trening u Zagrebu. Jedno od najljepSih mjesta s pogledom na vizure
grada — Plato Gradec, bilo je idealno mjesto za dvosatno sportsko druZzenje projekta Aktivna Hrvatska 1
Europskog tjedna sporta. Na treningu je sudjelovala izvr$na direktorica Drazenka Pavlek. (24.9.2022.)
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u Hotelu Westin u Zagrebu, odrzana je Konferencija o naprednoj tehnologiji za djecu s
teSko¢ama u razvoju i osobe s invaliditetom ,,Asistivna tehnologija i komunikacija —
ATAAC*. Svojom tematikom bio je namijenjen svima koji rade s djecom s tesko¢ama u
razvoju i osobama s invaliditetom: logopedima, edukacijskim rehabilitatorima, radnim
terapeutima, nastavnicima i svima onima koji zele doznati vise 0 asistivnoj tehnologiji.
Sudjelovalo je preko 20 predavaca iz raznih dijelova svijeta uz vodece proizvodace
asistivne tehnologije. Sudjelovali su izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica
projekata lvana Ku¢ina, struéni suradnik Valentino Skiljan, socijalna radnica Dijana
Kocijan i1 radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovic. (29.-30.9.2022.)
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U prostorima Specijalne bolnice za zastitu djece s neurorazvojnim i motorickim smetnjama
(Specijalna bolnica Goljak), odrzalo se predavanje ,Fizioterapijski pristup djetetu
oboljelom od spinalne misi¢ne atrofije i Duchenneove miSi¢ne distrofije“. Predavanje je
odrzala Marion Main, neuromuskularni konzultant i fizioterapeut Dubowitz neuromisi¢nog
Centra u Londonu. Prvi dio predavanja bio je posveéen lijeCenju rijetkin oblika
neuromuskularnih poremecaja dok je drugi dio predavanja bio orijentiran na prioritete u
lije¢enju Duchenne misi¢ne distrofije. Sudjelovali su: fizioterapeuti Fran Vuljani¢ 1 Igor
Filjevi¢, radna terapeutkinja Gabriela Gavranovi¢, struéni suradnik Valentino Skiljan i
administrativna tajnica DDZ-a Lana Jezi¢. (7.10.2022.)
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» U organizaciji SOIH-a odrzana je rasprava na temu *‘Fokusirajmo se™ putem Zoom platforme radi
davanja primjedbi i prijedloga na Nacionalni plan za ravnopravnost spolova 2022.-2027. i Akcijski
plan 2022.-2024. Sudjelovala je predsjednica Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek,
koordinatorica projekata Ivana Kucina i jedna ¢lanica. (17.10.2022.)

* Predavanje na temu ,,Komunikacijske vjeStine® odrzala je psihologinja Dragana Budimir putem
Zoom platforme, te je predstavila sto je to komunikacija i komunikacijski proces. Znacaj komunikacije
za ¢ovjeka je od iznimne vaznosti, kako u sporazumijevanju s drugima tako i u svom razvoju odnosa sa
drugim ljudima na poslu i bliskim odnosima. Komunikacija nije urodena nego je vjestina koja se
usavrSava | koju uvijek moZzemo poboljsati kako bi imali §to manje nesporazuma Sudjelovali su
predsjednica Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina,
fizioterapeut Fran WVuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevié,radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovic,
administrativna tajnica DDZ-a Lana Jezi¢ i administrativna djelatnica na ESF projektu Helena Purinic.
(19.10.2022.)
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* U Hotelu Diplomat, odrzao se 27. hrvatski simpozij osoba s invaliditetom s medunarodnim

sudjelovanjem, pod naslovom ,,Konvencija UN o pravima osoba s invaliditetom — 0 nama uvijek
s nama — od slogana do realnosti*, u organizaciji Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske —
SOIH 1 Zavoda za vjesStaCenje, profesionalnu rehabilitaciju 1 zapoSljavanje osoba s invaliditetom te pod
pokroviteljstvom Predsjednika Republike Hrvatske Zorana Milanovi¢a, Ministarstva rada,
mirovinskog sustava, obitelji 1 socijalne politike (MROSP) te Grada Zagreba. Sudjelovali su
predsjednica Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina,
fizioterapeut Fran Vuljanié, fizioterapeut Igor Filjevié, stru¢ni suradnik Valentino Skiljan, radna
terapeutkinja Gabrijela Gavranovi¢, administrativna tajnica DDZ-a Lana Jezi¢, administrativna
djelatnica na ESF projektu Helena Purinié, vozadi — pratitelji Ziga Serif i Josip Vran. (24.-25.10.2022.)

Predstavnici Udruzenja distrofic¢ara Buzin posjetili su rehabilitacijski centar DDZ-a u Novom Jelkovcu
gdje su im predstavljeni rehabilitacijski uredaji — Respifit, Greenpress, Bemer, CoughAssist 1 slana
soba, te je dogovorena daljnja suradnja 1 posjeta njithovih predstavnika. (25.10.2022.)
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» DDZ je sudjelovao u izradi promotivnog filma Hrvatske komore zdravstvenih radnika
— strukovni razred za djelatnost radne terapije, koji je premijerno bio prikazan na
Svjetski dan radne terapije. U Izradi je sudjelovala radna terapeutkinja Gabriela Gavranovic¢
te ¢lanovi B.M., M.T., A A. i M.N. (27.10.2022.)

STRUKOVN! RAZRED ZA DJELATNOST RADNE TERAPUJE

LISTOPAD 2022

RADNA TERAPUA JE REGULIRANA, INANSTVENO DOKAZANA HISPLATIVA DJELATNOST

DRUSTVO DISTROFICARA ZAGRES
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Povodom Svjetskog dana radne terapije, Strukovni razred za djelatnost radne terapije
organizirao je predavanje pod nazivom: ,,Stvaranje prilika za drusStveno ukljucivanje*,
koje je putem platforme Teams odrzala Alenka Vonga Butigan, koja radi kao voditelj tima
radi u Domu Turni¢ (Rijeka), koji brine o zastiti mentalnog zdravlja svojih stanara. Uz
predavanje prikazan je dokumentarni film Bernarda Modrica: ,,Tko je ovdje lud*“ koji daje
uvid u snagu koja ima mogucnost uklju¢ivanja i izbora svakodnevnih aktivnosti/okupacija u
osobnoj i drustvenoj transformaciji. Sudjelovali su radni terapeutkinja DDZ-a Gabriela
Gavranovié i struéni suradnik Valentino Skiljan. (27.10.2022.)

@ Pridruzili ste se kao polaznik Radijska emisija Tko e OVdJe lud?”

® ¢

na Pavi¢.. %  Marija RT-1.. % Valentino §.. &
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» U organizaciji Saveza drustava distrofi¢ara Hrvatske — SDDH odrzao se u Hotelu Diplomat, 16.
hrvatski skup osoba oboljelihn od neuromuskularnih bolesti (NMB). Pozdravnim govorom,
okupljenima se obratila predsjednica SDDH Marica Miri¢, naglasivsi vaznost dugogodiSnje suradnje s
postovanim izlaga¢ima. Program skupa imao je znacajne teme vezane uz lijeCenje NMB, s naglaskom
na spinalnu misi¢nu atrofiju (SMA). Sudjelovali su predsjednica Marica Miri¢, fizioterapeut Igor
Filjevi¢, struéni suradnik Valentino Skiljan i radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovié. (7.11.2022.)

* Putem platforme ZOOM, u organizaciji Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske - SOIH,
odrzala se Edukacija ,,Vjestine komunikacije i Trening javnog nastupa i govornistva*. Edukaciju i
trening je vodio izv. Prof. dr. sc. lvan Tanta (Sveucilistu u Dubrovniku, Doktorska skola u Osijeku,
Edward Bernays Visoka skola za komunikacijski menadzment). Sudjelovali su predsjednica Marica
Miri¢, izvr$na direktorica Drazenka Pavlek, stru¢ni suradnik Valentino Skiljan, administrativna tajnica
DDZ-a Lana Jezi¢ i administrativna djelatnica na ESF projektu Helena Durini¢ te 2 ¢lana.
(10.11.2022.)
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* Odrzao se Trening digitalnih vjeStina, putem platforme Google Meet, u organizaciji Zajednice saveza
osoba s invaliditetom Hrvatske — SOIH u suradnji s Gong-om kroz projekt PRO-NGO - Kvalitetnijim
upravljanjem do druStvenih promjena. Radionicu je vodio Ivan LuSa. Kroz radionicu predstavljen je
Google Workspace za neprofitabilne organizacije. Proizvodi koji su ukljuceni su: slobodan pristup
Google Apps, Google Ads Grants 1 Premium YouTube pristup. Workspace neprofitnoj organizaciji
pruza Siroku lepezu alata na jednom mjestu. Svi Google Workspace paketi pruzaju neprofitnoj
organizaciji prilagodenu adresu e-poSte 1 ukljucuju alate za suradnju kao §to su Gmail, Kalendar, Meet,
Chat, Disk, Dokumenti, Tabele, Prezentacije, Forms, Web lokacije 1 dr. Za pristup Workspace-u
potrebno je izvrSiti registraciju za neprofitne organizacije. Sudjelovali su predsjednica Marica Miri¢,
izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljanic,
fizioterapeut Igor Filjevi¢, struéni suradnik Valentino Skiljan, radna terapeutkinja Gabrijela
Gavranovi¢, administrativna tajnica DDZ-a Lana Jezi¢ 1 administrativna djelatnica na ESF projektu
Helena Purini¢. (16.11.2022.)

Projekt PRO-NGO - kvalitetnijim
upravljanjem do drustvenih promjena
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» Grad Zagreb, Gradski ured za socijalnu zastitu, zdravstvo, branitelje i osobe s invaliditetom
u suradnji sa Zavodom za vjestacenje, profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s
invaliditetom (ZOSI) organizirao je Okrugli stol na temu radne asistencije za osobe s
invaliditetom. Okrugli stol ,,Asistenti u radu — moguénosti i perspektive otvorila je dr.
sc. Marinka Bakula — Andeli¢, pomoc¢nica procelnice za zastitu osoba s invaliditetom
Gradskog ureda za socijalnu zastitu, zdravstvo, branitelje i osobe s invaliditetom.
Sudjelovalo je oko 100 sudionika iz raznih podrucja rada — pripadnika organizacija civilnog
drustva, zaposlenika gradske uprave, osnovnih i srednjih skola Grada Zagreba, zdravstvenih
ustanova te ustanova socijalne skrbi koje brinu o osobama s invaliditetom s podrucja Grada
Zagreba. Sudjelovala je izvrsna direktorica Drazenka Pavlek. (24.11.2022.)
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Putem platforme ZOOM odrzana je edukacija na temu: Kompetentan roditelj. Edukaciju
je odrzala Dragana Budimir, psihologinja Saveza drustava distroficara Hrvatske (SDDH), a
govorila je o fenomenu obitelji (njenim odredenjem, obiljezjima, zajednicom kao sustavom,
funkcionalnim i disfunkcionalnim obiteljima, obiteljskim ozra¢jem te suvremenom obitelji
u Republici Hrvatskoj, zatim roditeljstvu (¢imbenicima koji na njega utjecu i oblikuju ga,
roditeljskim stilovima i ponasanjima djece kao moguc¢im odgovorima na njih i utjecajem
majke 1 oca na djecji razvoj i odgoj) te o procjenama i samoprocjenama kompetentnosti
roditelja. Sudjelovali su izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana
Kucina, fizioterapeut lgor Filjevi¢, stru¢ni suradnik Valentino Skiljan, radna terapeutkinja
Gabrijela Gavranovi¢, administrativna tajnica DDZ-a Lana Jezi¢ 1 administrativna
djelatnica na ESF projektu Helena Durini¢ te 3 ¢lana. (25.11.2022.)

KOMPETENTAN RODITEL])

Dragana Budimir, psihologinja SDDH
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» U okviru Erasmus+ projekta ,,Digitalni prozor u svijet MD* Savez drustava distrofi¢ara Hrvatske -
SDDH organizirao je nacionalni dogadaj Talent show 2022 s ciljem osvjeStavanja I promoviranja
potencijala i talenata kod mladih osoba s miSi¢cnom distrofijom (MD). Talent show se odrzao u
svecanoj dvorani Hotela Diplomat. Na Talent showu 2022. mladi s MD su publici predstavili svoje
stvaralacke I umjetnicke sposobnosti — od glumackih, glazbenih, spisateljskih, kreatorskih, slikarskih
do akvaristickih, a ve¢ tradicionalnom Modnom revijom predstavilo se jedanaest mladih djevojaka,
¢lanica Foruma mladih SDDH. Uvodni govor odrzala je predsjednica SDDH Marica Mirié,
pozdravivsi sve okupljene i tako je otvorila 5. po redu Talent show, koji je vodio TV voditelj Frano
Ridjan. Sudjelovali su izvr$na direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina,
fizioterapeut lgor Filjevié, stru¢ni suradnik Valentino Skiljan, radna terapeutkinja Gabrijela
Gavranovi¢, administrativna tajnica DDZ-a Lana Jezi¢, administrativna djelatnica na ESF projektu
Helena Purinié¢, voza¢ — pratitelj Ziga Serif te 20 ¢lanova. (26.11.2022.)
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* Odrzana je radionica ,,UspjeSna karijera*, koju je u sklopu projekta Znanjem do uspjeha,

vodio Karlo Kanajet iz Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske — SOIH. Kroz
radionicu izlaga¢ je razdijelio karijeru na korake potrebne za ostvarenje zadanog
cilja.Takoder, izlaganje na temu ,,Sto je zagovaranje? Razlike u odnosu na lobiranje®,
odrzala je Marica Miri¢, predsjednica SOIH-a, objasnivsi razliku izmedu zagovaranja i
lobiranja te vaZnost gradana da utjeCu na izmjene javnih politika. Sudjelovao je stru¢ni
suradnik Valentino Skiljan. (28.11.2022.)

Povodom obiljeZzavanja Medunarodnog dana osoba s invaliditetom, odrZzao se okrugli stol
pod nazivom ,,Zdravstvena zasStita i prevencija zdravlja osoba s invaliditetom i djece s
teSkocama u razvoju“, u prostoru Tribine grada Zagreba na Kaptolu 27, u organizaciji
Gradskog ureda 1 Povjerenstva za osobe s invaliditetom Grada Zagreba u suradnji s
Poliklinikom za prevenciju kardiovaskularnih bolesti 1 rehabilitaciju Sr¢ana 1 Nastavnim
zavodom za javno zdravstvo ,.Dr. Andrija Stampar“. Teme Okruglog stola bile su
predstavljanje Zagrebacke strategije izjednacavanja mogucnosti za osobe s invaliditetom u
razdoblju od 2022. do 2025. te 1izlaganja: SprjeCavanje nastanka invaliditeta tezih oStecenja
zdravlja provodenjem preventivnih kardiovaskularnih pregleda 1 ranim otkrivanjem
cimbenika rizika; Vaznost mamografski pregleda za zdravlje Zena s invaliditetom;
Preventivni programi 1 programi promicanja zdravlja za osobe s invaliditetom SluZzbe za
javno zdravstvo. Sudjelovao je struéni suradnik Valentino Skiljan. (1.12.2022.)
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« Savez drustava distroficara Hrvatske je povodom obiljezavanja 5. prosinca -
Medunarodnog dana volontera, udruga clanicama odrzao izlaganje o volonterstvu
»Yolontiranje — otpornost, krizno i inkluzivno volontiranje*. Edukacija je provedena
online, putem platforme ZOOM, u okviru aktivnosti trogodisnjeg Programa ,,Podrskom do
inkluzije* koju financira Ministarstvo rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne
politike.Uz predstavljanje pojma volontiranja, vrsta i svrhe, objasnjen je pojam otpornosti
kao vazna sposobnost pojedinca ili zajednice u prilagodbi na izvanredna stanja i situacije.
Edukaciju je vodila izvrsna direktorica SDDH Sanja Rimac. Sudjelovali su: izvrSna
direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran
Vuljani¢, fizioterapeut lgor Filjevié, stru¢ni suradnik Valentino Skiljan, radna terapeutkinja
Gabrijela Gavranovi¢, socijalna radnica Darija Gecek, administrativna tajnica DDZ-a Lana
Jezi¢ | administrativna djelatnica na ESF projektu Helena Purinié. (6.12.2022.)

Valentino Skiljan JaKOB Pernek
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 Edukacija ,,Pruzanje socijalnih usluga u zajednici uz medusektorsku suradnju* odrzala

se U organizaciji Saveza gluhih 1 nagluhih Grada Zagreba. Edukaciju su odrzali
izv.prof.dr.sc. Marko Buljevac koji je obuhvatio teme: ,,Koncept kvalitete zivota starijih
osoba s oste¢enjem sluha®, ,,Principi U pruzanju usluga temeljem Konvencije* i ,,Vaznost
deinstitucionalizacije za starije osobe s oStecenjem sluha“ te izv.prof.dr.sc. Ana Opaci¢ na
teme ,,Socijalne usluge za starije osobe s invaliditetom: vaznost, tipovi, pravni okvir,
procjena potreba i resursa u zajednici“ i ,,Medusektorska suradnja u planiranju i razvoju
usluga za osobe s invaliditetom*. Sudjelovala je socijalna radnica DDZ-a Darija Gecek.
(7.12.2022.)

Udruga Roda - roditelji u akciji, organizirala je webinar na temu ,,Krizni webinar* u
okviru projekta Plan B - civilno drustvo otporno na Kkrizne situacije koji je vodila Martina
Tomi¢ Latinac, stru¢njakinja za prava djece s iskustvom upravljanja 1 koordiniranja
nacionalnog i medunarodnog hitnog odgovora u slozenim izvanrednim situacijama.
Edukacija je bila namijenjena za zaposlenike organizacija civilnog drustva u svrhu jacanja
njihovih kapaciteta za rad u kriznim situacijama, a teme su bile usmjerene na ocuvanje
najboljeg interesa djeteta u tim situacijama buducéi da su oni zbog svojih godina u ranjivom
polozaju. Sudjelovala je socijalna radnica Darija Gecek. (9.12.2022.)

*
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» Udruga CeDePe Zagreb adaptirala je i opremila 14 infrastrukturnih jedinica u
Podruznicama Slobostina i Novi Jelkovec te su takoder nabavljena i dva specijalizirana
kombi vozila, koja su bila premijerno predstavljena, a zahvaljujuci uspjeSnom provedbom
Projekta “Ulaganje u odrzive socijalne usluge u zajednici® koji je sufinancirala Europska
unija iz Europskog fonda za regionalni razvoj. Na sveCanom otvorenju Podruznice
Slobostina sudjelovala je izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, koordinatorica projekta
Ivana Kucina i administrativna djelatnica ne ESF projektu Helena Purini¢. (15.12.2022.)

« U organizaciji Zajednice osoba s invaliditetom Hrvatske - SOIH odrzana je tematska
rasprava o0 Nacrtu Zakona o osobnoj asistenciji na kojoj su sudjelovali predstavnici
saveza I udruga osoba s invaliditetom. Sve prijedloge SOIH ¢e objediniti i dostaviti na
razmatranje Ministarstvu rada, mirovinskoga sustava, obitelji i1 socijalne politike.
Sudjelovala je predsjednica DDZ-a Marica Miri¢. (16.12.2022.)
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* Odrzala se Medunarodna konferencija o neuromuskularnim bolestima, u organizaciji
European Alliance of Neuromuscular Disorders Associations — EAMDA-e, u virtualnom
obliku putem platforme ZOOM. Moderatorica konferencije bila je Dorica Dan,
predsjednica Rumunjskog saveza za rijetke bolesti. Dvodnevni dogadaj bio je podijeljen na
medicinski dan gdje su izlagali strucnjaci iz podrucja rada s neuromuskularnim bolestima
(NMB) te socijalni dan, gdje su osobe s NMB raspravljale o svom invaliditetu, podijelile
svoja iskustva 1 istaknule izazove u traZenju nacina za poboljSanje kvalitete Zivota osoba s
NMB. Sudjelovao je struéni suradnik Valentino Skiljan. (16.-17.12.2022.)

stind 8. Who can see this iranscript? Recording on X

EAMDA - European Alliance of Neuromuscular
Disorders Associations

NEUROMUSCULAR

International el DISORDERS

NMD Conference nton Zupan .. December 16th & 17th, 2022
2022
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SURADNJA

 Sa Sréanom poliklinikom kroz projekte i programe

« S Poliklinikom za bolesti diSnog sustava ostvarena je suradnja na projektima,
provodenjem edukacija ¢lanova DDZ o problemima disnog sustava i Vjezbama disanja te
naru¢ivanjem Korisnika na pretrage i preglede

» Uspostavljena je suradnja i ove godine sa Studijskim centrom sa socijalni rad te su
studentice u sklopu kolegija ,,Socijalni rad s pojedincem’ obavile praksu u DDZ

S KazaliStem Hotel Buli¢ ostvarena je suradnja kroz 4 dramske radionice

« DDZ komunicira 1 senzibilizira gradane 0 drustvenim problemima Udruge, putem
drustvenih mreza (Facebook stranica je hakirana u svibnju, a nova je u izradi), putem
mrezne Stranice DDZ, gostovanjima u TV i radio emisijama te sudjelovanjem u javnim
kampanjama sukladno prijavljenim programima i projektima. Takoder se javnost informira
putem edukacija koje provode ¢lanovi stru¢nog tima.
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* Odrzana je edukacija ,,JEP — individualni edukacijski plan“, koju je putem platforme
ZOOM vodio Dubravko Jurisi¢ (Papillon, obrt za poduku i savjetovanje). Ciljevi edukacije
bili su kako opservirati moguénosti djeteta/korisnika, postaviti ciljeve unutar promatranih
podrucja te dati jasan opis potrebnih materijala, prilagodbi, kako analizirati u 5 koraka,
kako napisati cilj razumljiv svima koji dolaze u doticaj sa djetetom/korisnikom te prakti¢no
kako izraditi IEP-a za odredeno dijete/korisnika. Na edukaciji je sudjelovao strucni
suradnik Valentino Skiljan. (22.-23.1.2022.)

S o] wmces ABE st ABI Al ; g | o

Individualni edukacijski plan
-

» Drazenka Pavlek, izvr$na direktorica DDZ-a sudjelovala je na webinaru ,,Aktualnosti i
specificnosti neprofitnih organizacija“ koji je odrzan u organizaciji RRIF, Visoke skole
za financijski menadzment. (26.1.2022.)
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« U emisiji Hrvatskoga radija ,,Isti i razliciti®, sudjelovala je predsjednica DDZ-a Marica

Mirié. (20.1.2022.)

« DDZ u suradnji sa SDDH organizirao je Medicinsko savjetovaliste putem ZOOM

~

aplikacije. Edukaciju "Prevencija i ¢imbenici rizika za cerebrovaskularne bolesti kod
osoba s MD" odrzala je Davorka Vranjes, dr. med. Na edukaciji su sudjelovali:
predsjednica DDZ-a Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica
projekata Ivana Kug¢ina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, radni terapeut Valentino Skiljan,
administrativna tajnica Lana Jezi¢ 1 20 ¢lanova. (26.1.2022.)

U radio emisiji "Jedan plus jedan' Drugog programa Hrvatskog radija na temu
zagovaranje Zakona o socijalnoj skrbi i inkluzivnom dodatku, sudjelovala je predsjednica
DDZ-a Marica Miri¢. (31.1.2022.)

DDZ u suradnji sa SDDH organizirao je Medicinsko savjetovaliste putem ZOOM
aplikacije. Edukaciju "Utjecaj miSi¢ne distrofije na perifernu cirkulaciju" odrzala je
Davorka Vranjes, dr. med. Na edukaciji su sudjelovali: izvrsna direktorica DraZenka
Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljanié, fizioterapeut Igor
Filjevi¢, radni terapeut Valentino Skiljan, administrativna tajnica Helena Burinié,
administrativna tajnica Lana Jezi¢ i 19 ¢lanova (22.2.2022.)

* )
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* Odrzana je edukacija ,,Terapijsko vrtlarenje*“, koju je putem platforme ZOOM vodio
Dubravko Jurisi¢ (Papillon, obrt za poduku i savjetovanje). Skiljan. Kroz edukaciju
polaznici su se upoznali s razli¢itim tehnikama i podru¢jima, kao npr. razumjeti i znati
primijeniti u svom radu sljede¢e tematske jedinice: vrt, biljke i razvojna podrucja; sadni
materijali; metodologija rada; pracenje rada; prakticne radionice; prilagodba alata djeci i
odraslima s tesko¢ama u razvoju. Terapijsko vrtlarenje primjenjuje se u radu s djecom,
starijim osobama, osobama s invaliditetom bilo kojeg uzroka, sa Zrtvama nasilja,
ovisnicima te svima koji su zainteresirani za rad s biljkama, a kao materijal koristi biljni
materijal te vrtlarsko orudem prilagodeno korisnicima. Na edukaciji je sudjelovao radni
terapeut Valentino Skiljan. (4.-6.2.2022.)

ko d Terapijsko
- vrtlarenje

Papillon, Zagreb veljata 2022. godine
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* DDZ je odrzao putem platforme ZOOM predstavljanje projekta ,,Unapredenje socijalnih
usluga u Centru Fokus*, kojeg je predstavila voditeljica projekta Ivana Kucina te
edukacije za stru¢njake pod temama: ,,Sto je misi¢na distrofija® i ,,Rad Drustva distrofi¢ara
Zagreb,,, koje je vodio fizioterapeut DDZ-a Fran Vuljani¢ te ,,.Zakon 0 socijalnoj skrbi i
socijalne usluge®, kojeg je predstavila Dijana Kocijan, socijalna radnica Drustva
distroficara Zagreb. Na edukaciji su sudjelovali: predsjednica DDZ-a Marica Miri¢, izvrSna
direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran
Vuljanié, fizioterapeut lgor Filjevi¢, struéni suradnik Valentino Skiljan, socijalna radnica
Dijana Kocijan, administrativna tajnica Helena Purini¢, administrativna tajnica Lana Jezic.

(4.3.2022.) |
k&) m M ENTAR NOVI JELKOVEC

>OCETNO PREDSTAVLJANJE PROJEKTA &
1. EDUKACIJA ZA STRUCNJAKE \ /\ \

\ F e
>rojekt ,, Unapredenje socijainih usluga u Centru Fokus” \ g
‘0dnog broja UP.02.2.2.15.0022

Zagreb, 4. oZujka 2022
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Drustvo distroficara Zagreb organiziralo je putem platforme ZOOM, u sklopu projekta
Ministarstva znanosti I obrazovanja pod nazivom ,,Jednaki od malih nogu* edukaciju na
temu ,,Vaznost pravilne prehrane od malih nogu“. Edukaciju su odrzale Jelena Margetic
Boskovi, mag.nutr. i Tamara Ciko, mag.nutr. iz Savjetovalista za prehranu Grada Zagreba,
Dom zdravlja Zagreb — Centar, u suradnji s Udrugom za prevenciju prekomjerne tezine.
Kroz edukaciju, korisnici i zaposlenici su se upoznali s pravilnom prehranom od mlade
dobi do pravilne prehrane u svakodnevnom zivotu. Na edukaciji su sudjelovali: izvrsna
direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran
Vuljanié, fizioterapeut lgor Filjevié, struéni suradnik Valentino Skiljan, socijalna radnica
Dijana Kocijan, administrativna tajnica Helena Purini¢, administrativna tajnica Lana Jezic.
Na edukaciji je sudjelovalo 10 ¢lanova. (9.3.2022.)

Uciliste Lovran organiziralo je ,,Osnovni tecaj kinesiotaping® u Opatiji. Voditelj tecaja
Ivan Didovi¢ sudionicima je objasnio ¢emu sluzi i Sto je Kinesiotape. Kinesiotaping je
clasticna terapeutska traka s terapijskim biomehanickim djelovanjem. Nakon teorijskog
dijela slijedio je prakti¢ni dio u kojem se apliciralo kinesitape trake na razne dijelove tijela i
po raznim dijagnozama. Sudjelovali su fizioterapeuti Fran Vuljani¢ i Igor Filjevié¢. (12. i
13.3.2022.)
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Drustvo distrofi¢ara Zagreb - DDZ organiziralo je predavanje putem ZOOM aplikacije na
temu "Informiranje ¢lanova o terapiji ultrazvukom i Compex uredajem'. Predavanje
je odrzao fizioterapeut DDZ-a Fran Vuljani¢. Sudjelovali su izvrsna direktorica Drazenka
Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor
Filjevié, struéni suradnik Valentino Skiljan, socijalna radnica Dijana Kocijan,
administrativna tajnica Lana Jezi¢, i administrativna tajnica Helena Durini¢. Na edukaciji
je sudjelovao 21 ¢lan. (18.3.2022.)

Drustvo distroficara Zagreb u suradnji sa Savez drustava distrofi¢ara Hrvatske, organizirao
je Medicinsko savjetovaliste putem ZOOM platforme na temu "MiSi¢na distrofija i
alergije', koje je odrzala dr. Davorka Vranjes. Cilj edukacije bio je pojasniti sudionicima
edukacije Sto je to alergija/alergijska reakcija, njezinu etiologiju, simptome, lijeCenje i
prevenciju te utjecaj alergija na zivot osoba s misi¢cnom distrofijom. Slana soba, koju DDZ
ima, moze pomoci pri ublazavanju tegoba vezanih uz disni sustav, a najbolji nacin lijecenja
je prevencija, tj. izbjegavanje kontakta s alergenom. Sudjelovali su izvr$na direktorica
Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljanié,
fizioterapeut Igor Filjevi¢, stru¢ni suradnik Valentino Skiljan, administrativna tajnica Lana
Jezi¢, 1 administrativna tajnica Helena Durini¢. Na edukaciji je sudjelovalo 12 ¢lanova.
(22.3.2022.)
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« U organizaciji Malog doma — Dnevnog centra za rehabilitaciju odrzan je webinar
»Partnerski odnosi s obitelji® koji je odrzala socijalna radnica Mirjana Marojevi¢ za
stru¢njake koji rade s osobama s invaliditetom i djecom s teSkocama u razvoju. Sudjelovala
je socijalna radnica Dijana Kocijan. (22.3.2022.)

* Odrzana je edukacija fizioterapeuta u KB Dubravi u suradnji s procelnicom odjela za
fizikalnu medicinu i rehabilitaciju prof.dr.sc. Dubravkom Bobek dr.med. koju je proveo
fizioterapeut DDZ Fran Vuljani¢. Tema edukacije bila je respiratorna fizioterapija. Na
predavanju prikazani su postupci procijene o0sobe s respiratornim tegobama, odabir
postupaka za poboljSanje stanja, te pracenje respiratornog sustava tijekom terapije. Kroz
edukaciju predstavljeni su uredaji za respiratornu fizioterapiju kao sto su Coughassist,
Respifit S, CliniFlo, Acapella, vjezbe s trakama i vjezbe respiratorne muskulature po
konceptima PNF, DNS, Mulligan. Sudjelovao je fizioterapeut Fran Vuljani¢. (23.3.2022.)
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* Na edukacijama o temama: ,,Proprioceptivha neuromisi¢na facilitacija — osnovni te¢aj 1+2%. (2.-
6.5. 1 23.-27.5.2022.); ,,Te¢aj integriranih manipulacija® (6.-8.5.2022.); Edukacija ,,Primjena
bajki kroz likovnost u radu s djecom i mladima s teSko¢ama* (10.6.2022.), ,,Radionica ekoloskog
vrtlarenja“ (20.6.2022.), sudjelovali su stru¢ni suradnici.

DDZ je u suradnji s Udrugom za prevenciju prekomjerne tezine i SavjetovaliStem za prehranu Grada
Zagreba, Dom zdravlja Zagreb — Centar, odrzao predavanje na temu ,,Vaznost pravilne prehrane od
malih nogu* za djecu Djecjeg vrtica Iskrica. Edukaciju su odrzale Jelena Margeti¢ Boskovié¢, mag.
nutr. i Tamara Ciko, mag. nutr. iz Savjetovalista za prehranu Grada Zagreba, Dom zdravlja Zagreb —
Centar. Kroz predavanje prikazana je vaznost i utjecaj prehrane na rast i razvoj te je kroz interaktivnu
komunikaciju s djecom potaknuta diskusija i aktivno razmisljanje o zdravoj prehrani. Na predavanju je
sudjelovalo 32-oje djece Djecjeg Vrtica Iskrica uz 3 odgajateljice, medicinsku sestru, pedagoga i
logopeda. U ime DDZ-a sudjelovali su struéni suradnik Valentino Skiljan i administrativna tajnica
Lana Jezi¢. (21.4.2022.)
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U organizaciji Drustva distrofi¢ara Zagreb, u online obliku, putem platforme ZOOM, odrzalo se
predavanje "Poremecaji gutanja i nutricije u osoba oboljelih od neuromuskularnih bolesti**, kojeg
je odrzala prof. dr. sc. Ervina Bili¢. Predstavljena tema je potaknula raspravu i dijeljenje vlastitih
iskustava s tesko¢ama gutanja, kao i preporuke i savjete doktorice 0 ovom znacajnom podrucju u
kojem se teskoce javljaju. Na edukaciji je sudjelovalo 26 ¢lanova DDZ-a, uz stru¢ne timove DDZ-a i
SDDH te ostale predstavnike udruga. Sudjelovali su predsjednica Marica Miri¢, izvr$na direktorica
Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina, fizioterapeut FranVuljani¢, fizioterapeut Igor
Filjevi¢, struéni suradnik Valentino Skiljan, socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja
Gabrijela Gavranovi¢ i administrativna djelatnica Helena Purinié. (21.4.2022.)

Poremecaji gutanja i
wtricije u osoba oboljelih
>d neuromuskularnih
rolesti

of.dr.sc. Ervina Bili¢, dr.med.

Wika 2a neurologiju KBC-a Zagred | Medicinskog fakuiteta
culiliita u Zagrebu

ferentni centar Ministarstva zdravstva | socijatne skrbi RH
neuromuskutarne bolests | kiinicku elektromioneurografiju
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U prostorima DDZ-a u Novom Jelkovcu nastavljena je suradnja kroz edukaciju
fizioterapeuta odjela za fizikalnu medicinu 1 rehabilitaciju KB Dubrave. Teme su bile
respiratorna fizioterapija i program fizioterapije misi¢ne distrofije. Predstavljeni su uredaji
Coughassist, Respifit, CliniFlo, Acapella, Ambubagging i manualne tehnike respiratorne
terapije. Fizioterapeuti su izrazili zadovoljstvo prikazanim tehnikama i uredajima te su
svakako otvoreni za daljnju suradnju. Edukaciju je vodio fizioterapeut DDZ-a Fran Vuljani¢
| sudjelovala su 3 fizioterapeuta. (22.4.2022.)

DDZ u suradnji sa SDDH, organizirao je Medicinsko savjetovaliste putem ZOOM
platforme na temu '"Znacenje vitamina za funkciju zivéanog sustava', kojeg je odrzala
dr. Davorka Vranjes. Predavanje je bilo usmjereno na znacaj vitamina za funkcioniranje
ziv€anog sustava. U uvodu su objasnjeni osnovni pojmovi; sto su to vitamini (koji i koliko
ih postoji, kako se unose u organizam) i Sto je ziv¢ani sustav (koja mu je uloga i od kojih se
dijelova sastoji). Sudjelovali su: predsjednica DDZ Marica Miri¢, izvrSna direktorica
Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljanic,
fizioterapeut Igor Filjevi¢, struéni suradnik Valentino Skiljan, socijalna radnica Dijana
Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovi¢, administrativna djelatnica Helena
Purini¢ i 18 ¢lanova. (28.4.2022.)
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DDZ, SOIH i SDDH proveli su volontersku akciju ""Dobro je Sto ste tu, hvala §to ste tu - u
Jelkovcu™ koja je osmis$ljena na potencijalima i snazi osoba koje rade s mladima i za mlade (Youth
Workera). Akcija je bila dio nacionalne kampanje "Hrvatska volontira - Snaga volontiranja za
otpornost i odrzivu buduénost". Medugeneracijsko zajednistvo i solidarnost iskazana je u partnerskoj
suradnji organizacija kroz aktivnosti uredenja prostora i okolisa od interesa za osobe s invaliditetom -
0sobe s misi¢nom distrofijom, druzenjem s ¢lanovima i pruzanjem podrske u aktivnostima. Sudjelovali
su: predsjednica DDZ Marica Miri¢, izvr$na direktorica Drazenka Pavlek, fizioterapeut Fran Vuljanié,
fizioterapeut lgor Filjevi¢, socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovié¢
i administrativna djelatnica Helena Purini¢ te vozaci pratitelji Ziga Serif i Josip Vran, te 8 ¢lanova.
(11.5.2022.)
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« DDZ u suradnji sa SDDH organizirao je predavanje, putem platforme ZOOM, koje je
odrzala psihologinja SDDH Dragana Budimir, na temu: "PronalaZzenje svojih'. Kroz
predavanje, psihologinja je potakla na promisljanje kako u zivotu pronalazimo svrhu,
mjesto i ljude koji nas okruzuju. Sudjelovali su: izvrSna direktorica Drazenka Pavlek,
voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevié,
socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovic,
administrativna tajnica Lana Jezi¢ 1 administrativna djelatnica Helena Durini¢. Na
predavanju je sudjelovalo 11 ¢lanova. (11.5.2022.)

PRONALAZENJE SVOJIH...

Dragana Budimir, dipl. psihologinja

 Povodom obiljezavanja 21. svibnja, Nacionalnog dana osoba oboljelih od
neuromuskularnih bolesti i Europske godine mladih ¢lanica Predsjednistva DDZ-a Katarina
Strunjak predstavila je rad DDZ-a i Savez drustava distroficara Hrvatske, projekte koje
provode i pozvala slusatelje da se ukljuc¢e u 3. atletsku virtualnu utrku Run for MD na
Hrvatskom katolickom radiju. (18.5.2022.)

8 Drustvo distrofi¢ara Zagreb 8
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U sklopu terenske prakse studenata socijalnog rada, na kolegiju "'Socijalni rad s
pojedincem™ DDZ tim na celu s predsjednicom Maricom Miri¢ i terenskom nastavnicom
Bojanom Trakostanec, ¢lanicom DDZ-a predstavio je budu¢im socijalnim radnicima rad
udruge kroz edukativna predavanja zaposlenih stru¢njaka te prakticne vjezbe u Centaru
Fokus. Sudjelovala je predsjednica  Marica Miri¢, fizioterapeut Fran Vuljanié,
administrativna tajnica Lana Jezi¢, socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja
Gabrijela Gavranovi¢ te korisnica Bojana Trakostanec uz 6 studenata.(18.5.2022.)
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 Voditeljica medicinskog savjetovalista, Davorka Vranjes, dr. med., odrzala je edukativno
predavanje ""Bol kod misiénih distrofija' putem ZOOM platforme koji organiziraju DDZ
| Savez drustava distroficara Hrvatske za osobe s MD s podru¢ja RH. Istrazivanja su
pokazala da se ¢ak 50% osoba s MD zali na bol te je dr. Vranjes objasnila kako nastaje bol,
vrste boli, sto sve utjece na bol i kako se moze lijeciti. Predavanje je bilo iznimno
edukativno i na kraju se razvila rasprava o dostupnim analgeticima i nuspojavama.
Sudjelovali su: izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina,
fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevi¢, socijalna radnica Dijana Kocijan,
radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovi¢ i administrativna djelatnica Helena Purini¢ te 13
¢lanova. (18.5.2022.)

Boli
neuromuskularne
bolesti
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* U TV emisiji ,,Dobro jutro Hrvatska“ povodom obiljezavanja 21. svibnja — Nacionalnog dana osoba
oboljelih od neuromuskularnih bolesti gostovala je predsjednica DDZ-a Marica Miri¢, koja je pozvala
gradane na ukljucivanje u utrku Run for MD. (21.5.2022.)

* DDZ je u okviru manifestacije Dana otvorenih vrata udruga 2022. - DOVU, organizirao DDZ dan
otvorenih vrata 2022. u prostorima u Novom Jelkovcu. Teme izlaganja izabrane su sukladno ciljevima
odrzivog razvoja. Stru¢ni suradnik Valentino Skiljan predstavio je prisutnima uZivo i putem platforme
ZOOM radionicu "Terapijsko vrtlarenje". Socijalna radnica DDZ-a Dijana Kocijan odrzala je putem
platforme ZOOM izlaganje na temu "Zakon o socijalnoj skrbi i socijalne usluge™ koje je obuhvacalo
predmet uredenja, ciljeve i svrhu socijalne skrbi, nacela djelatnosti rada, naknade i usluge u sustavu
socijalne skrbi, socijalne usluge i obavljanje djelatnosti socijalnog rada. Na kraju se odrzala rasprava
na temu roditelj odgajatelj. Sudjelovalo je 20 ¢lanova. (3.6.2022.)

‘ i i N

Terapijsko
vrtiarenjen
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» U okviru projekta "Jednaki od malih nogu", DDZ je odrzao edukaciju djeci Djecjeg vrti¢a Iskrica na
temu: “Zasto se kreée s pomocéu invalidskih kelica®“. Korisnice Purdica Mrkonja i Stella Franji¢,
podijelile su svoja iskustva, kao osobe s misi¢nom distrofijom i potaknule su djecu na razmisljanje i
raspravu. Pojasnjena je razlika izmedu kolica na ru¢ni pogon i kolica na elektromotorni pogon te zbog
¢ega se kolica uopée koriste. U razgovoru s djecom prozeta je tema o pravilnom ponaSanju prema
osobama u invalidskim kolicima, kako ostvariti bolju komunikaciju i smanjiti predrasude. Otvorena
komunikacija i usredotocenost na 0sobu a ne na invaliditet, najvaznije su komponente u ostvarivanju
pravilnog ponasanja prema osobama u invalidskim kolicima. Sudjelovali su administrativna tajnica

Lana Jezi¢, 2 ¢lana DDZ-a te 5-ero djece Djec¢jeg vrti¢a Iskrica u pratnji odgajateljice. (10.6.2022.)
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DDZ je organizirao predavanje putem platforme ZOOM na temu "Coughassist i Respifit
u kombinaciji s vjezbama disanja', koje je odrzao Fran Vuljani¢, fizioterapeut DDZ-a.
Sudjelovali su: izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina,
fizioterapeut Fran Vuljanié, fizioterapeut Igor Filjevi¢, socijalna radnica Dijana Kocijan,
radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovi¢, administrativna djelatnica Helena Durini¢ i
struc¢ni suradnik Valentino Skiljan te 10 ¢lanova. (13.6.2022.)

000000000000« 0 =

U emisiji ,,Otvoreno*“ HRT-a na temu: ,,Skrb za osobe s invaliditetom* raspravljalo se
prema postavljenim pitanjima za sudionike: ,,Kako se biraju osobni asistenti?*, , Kako se
educiraju?*,,,Zasto ih drzava tako mizerno pla¢a?*, ,Kada ¢e se napokon donijeti Zakon o
osobnoj asistenciji?*. Predsjednica DDZ-a Marica Miri¢ govorila je o edukaciji osobnih
asistenata, koju provodi SOIH, te o potencijalnom novom zakonu kojim ¢e se provoditi
certifyciranje edukacije i certificiranje usluga. (15.6.2022.)
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« DDZ je za svoje ¢lanove organizirao druzenje na RSC Jarun, otok Tre$njevka, kod nadstresnice za
osobe s invaliditetom. Predsjednica DDZ-a Marica Miri¢ predstavila je: zakon o registru osoba s
invaliditetom, zakon o osobnim asistentima te zakon inkluzivnom dodatku. Uz rostilj 1 prigodnu
glazbu, korisnici i djelatnici DDZ-a su se druzili nakon duge pandemijske godine. Sudjelovali su
predsjednica DDZ Marica Miri¢, izvr$na direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana
Kucina, fizioterapeut Fran Vuljanié, fizioterapeut Igor Filjevi¢, stru¢ni suradnik Valentino Skiljan,
socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovi¢, administrativna djelatnica
Helena Purini¢, administrativna tajnica Lana JeZi¢, voza¢i pratitelji Ziga Serif i Josip Vran te 40
¢lanova. (28.6.2022.)

*
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 Voditeljica medicinskog savjetovalista, Davorka Vranjes, dr. med., odrzala je edukativno
predavanje '‘Utjecaj vremenskih prilika na zdravlje osoba s MD" putem ZOOM
platforme koji organiziraju DDZ i Savez drustava distroficara Hrvatske. Doktorica Vranjes
je, govoreci 0 izravnom i posrednom utjecaju vremenskih prilika na zdravlje covjeka,
Istakla kako je od svih ekstremnih meteoroloskih dogadaja (nevremena, tornada,
poplave...) najvise smrtnih slucajeva povezano upravo s toplinskim valovima te je stoga
potrebno cCesto naglaSavati vaznost opreza, osobito kod osoba s kroni¢nim bolestima..
Sudjelovali su: izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina,
fizioterapeut Fran Vuljanié, fizioterapeut Igor Filjevi¢, socijalna radnica Dijana Kocijan,
struéni  suradnik Valentino Skiljan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovié i
administrativna djelatnica Helena Purini¢ te 13 ¢lanova. (29.6.2020.)

Utjecaj vremenskih prilika i
klimatskih promjena na zdravlje
s osvrtom na bolesnike sa NMB
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» U okviru projekta "Jednaki od malih nogu", DDZ je odrzao edukaciju djeci Djecjeg vrti¢a Iskrica na
temu: “Kako komunicirati s djecom s teSkoéama u razvoju'. S temom su upoznata djeca skupine
Suncokret. Edukacija je provedena u prostorijama Drustva distroficara Zagreb (DDZ) na Krugama, a
odrzala ju je psihologinja Saveza drustava distroficara Hrvatske — SDDH, Dragana Budimir. Cilj
radionice bio je senzibilizacija i poticanje djece na uspostavu komunikacije i pruzanje podrske
njihovim vrsnjacima s teSkocama u razvoju. Tijekom interaktivne radionice djeca su saznala kako
pristupiti, uspostaviti primjerenu komunikaciju, ukljuéiti u igru ili pruziti podrsku djeci s teSkocama u
razvoju kao $to je npr. miSi¢éna distrofija. Sudjelovali su: stru¢ni suradnik Valentino Skiljan i
administrativna tajnica Lana Jezi¢ te ¢lanica DDZ-a i 5-ero djece Djecjeg vrti¢a Iskrica u pratnji
odgajateljice. (30.6 2022.)

Dani otvorenih

/

S ndrugehs Uginkoviti s
» ljudski M7

4 l\ potencijali
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U okviru projekta ,,Jednaki do malih nogu®, financiranog od strane Ministarstva znanosti i
obrazovanja, a u partnerstvu sa Savezom drustva distroficara Hrvatske — SDDH, odrzala se
edukacija ""Postupanje i komunikacija s osobama s invaliditetom™. Edukacija se odrzala
putem platforme ZOOM, a vodila ju je psihologinja SDDH Dragana Budimir. Sudjelovali
su predsjednica Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata
Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevi¢, stru¢ni suradnik
Valentino Skiljan, socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela
Gavranovi¢, administrativna tajnica Lana Jezi¢ i administrativna djelatnica Helena Purinic.
Na edukaciji je prisustvovalo 30 sudionika. (19.7.2022.)

Predsjednica DDZ-a Marica Miri¢, u okviru projekta Ministarstva znanosti i obrazovanja
"Jednaki od malih mogu", odrzala je predavanja na teme: "Aktivizam mladih" i
"Konvencija o pravima osoba s invaliditetom ¢lanak 7'*. Predavanja su se odrzala putem
platforme ZOOM. Sudjelovali su izvr$na direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata
Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevi¢, stru¢ni suradnik
Valentino Skiljan, socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela
Gavranovi¢, administrativna tajnica Lana Jezi¢ i administrativna djelatnica Helena Purinic,
uz strucne suradnike SDDH i Djecjeg vrtica Iskrica. Sveukupno sudjelovalo je 26
sudionika. (20.7.2022.)
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Drustvo distroficara Zagreb (DDZ), u suradnji s partnerima Dje¢jim vrticem Iskrica,
Savezom drustava distroficara Hrvatske — SDDH i Udrugom za prevenciju prekomjerne
tezine Hrvatska - UPPT, povodom zavrSetka projekta '‘Jednaki od malih nogu",
financiranog od strane Ministarstva znanosti i obrazovanja, odrzalo je zavrsnu konferenciju
projekta. Konferencija se odrzala u prostorima Drustva u Novom Jelkovcu. Rezultate
projekta predstavio je voditelj projekta Valentino Skiljan. Sudjelovali su: predsjednica
DDZ-a Marica Miri¢, fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevi¢, strucni
suradnik Valentino Skiljan, socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela
Gavranovi¢, administrativna tajnica Lana Jezi¢ i administrativna djelatnica Helena Purinic,
uz strucne suradnike SDDH i Djeéjeg vrtica Iskrica. Na zavrSenoj konferenciji
prisustvovalo je 36 sudionika. (30.8.2022.)
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» Edukacija upravljackog i stru¢nog tima,kao i osoba s misi¢énom distrofijom i drugim
neuromuskularnim bolestima o ulozi Zema kod osoba s Duchenne miSi¢énom
distrofijom (DMD) 1 Becker miSiénom distrofijom (BMD) odrzana povodom
obiljezavanja Svjetskog dana svjesnosti o0 Duchenne misi¢noj distrofiji u prostorima DDZ-a
u Novom Jelkovcu. Sudjelovali su: predsjednica DDZ-a Marica Miri¢, voditeljica projekata
Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevi¢, socijalna radnica
Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovi¢, administrativna tajnica Lana
Jezi¢ 1 administrativna djelatnica Helena Durini¢, uz stru¢ne suradnike SDDH. Sveukupno
su sudjelovale 24 osobe. (7.9.2022.)

* Predsjednica DDZ-a Marica Miri¢ sudjelovala je u radijskoj emisiji programa HRT Pula
povodom obiljezavanja 7. rujna — Svjetskog dana svjesnosti o Duchenne DMD. (7.9.2022.)

Ak Sy
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 Dijana Kocijan mag.polit.soc predstavila je "'Socijalne usluge u zajednici'' putem Zoom
platforme za sve ¢lanove DDZ, te je pojasnila sto su to socijalne usluge, koje vrste
socijalnih usluga imamo i kako se te usluge planiraju i provode. Naglasena je uloga Udruga
u provodenju socijalnih usluga i uloga Drustva distroficara Zagreb u provodenju istih te su
Istaknute najbitnije usluge koje provodi. Sudjelovali su: predsjednica Marica Mirié, izvrSna
direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina, fizioterapeut Fran
Vuljanié, fizioterapeut lgor Filjevié, strucni suradnik Valentino Skiljan, socijalna radnica
Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovi¢, administrativna tajnica Lana
Jezi¢ i administrativna djelatnica Helena Purini¢. Sudjelovalo je 22 sudionika. (14.9.2022.)

PR B ™
SOCIJALNE USLUGE U
ZAJEDNICI

JRUSTVO DISTROFICARA ZAGREB

ZAGREB, 14. RUINA 2022.
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« U autobusnom pogonu, Podsused Samoborska 217, odrzala se edukacija veza¢a autobusa ZET-a o
specificnostima prijevoza i komunikacije s osobama s invaliditetom u sklopu obiljezavanja Europskog
tjedna mobilnosti. Edukaciju je odrzala predsjednica DDZ-a Marica Miri¢. (21.9.2022.)

» Povodom obiljezavanja Europskog tjedna mobilnosti i u sklopu Kampanje Saveza drustava distroficara
Hrvatske pod nazivom "'Za pokret "', DDZ je u prostorima DDZ u Novom Jelkovcu odrzao ¢lanovima
udruge prikazivanje filma "Koristim NIV". Film je za cilj imao unaprijediti spoznaju o0 postojanju i
dostupnosti takvog uredaja, osvijestiti situacije i signale koje tijelo Salje i koji su preduvjeti za
korisStenje, a od posebnog znacaja su redoviti pulmoloski pregledi, te poticanje osoba s MD na
odgovorno ponasanje prema sebi i svom zdravlju, uzimajuéi u obzir stanje organizma i tehnoloske
mogucnosti koje su dostupne za unapredenje kvalitete zivljenja. Sudjelovali su: stru¢ni suradnik
Valentino Skiljan, radna terapeutkinja Gabriela Gavranovi¢ i fizioterapeut lIgor Filjevié. Na
prikazivanju filma sudjelovalo je 10 osoba. (22.9.2022.)

8 Drustvo distrofi¢ara Zagreb 8



Voditeljica medicinskog savjetovalista, dr. Davorka Vranjes, odrzala je edukativno predavanje ""Kako
se pripremiti na neugodnosti §to nosi jesen™ putem ZOOM platforme koji organiziraju DDZ | Savez
druStava distroficara Hrvatske . Sudjelovali su: izvr$na direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica
projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevi¢, stru¢ni suradnik
Valentino Skiljan, socijalna radnica Dijana Kocijan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovié,
administrativna tajnica Lana Jezi¢ 1 administrativna djelatnica Helena Durini¢. Sveukupno je
sudjelovalo 18 osoba. (28.9.2022.)

Odrzala se edukacija pod nazivom: ,,Rehabilitacija sportasa“, odrzala se u Hotelu Antunovi¢, pod
vodstvom Ivana Didovic¢a, mag. Physioth. Edukacija se sastojala od vise tehnika kao s$to su: sportska
masaza, pasivno istezanje, kineziotaping i tehnike manipulacije zglobova kraljeznice i ekstremiteta.
Sudjelovali su fizioterapeuti Fran Vuljanic¢ i Igor Filjevi¢. (24.-25.9.2022.)
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U sklopu lzobrazbe u organizaciji Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva u
suradnji s RiF - Rac¢unovodstvo I financije odrzana je edukacija za odgovorne osobe za
zastupanje udruga/Celnike na temu "Normativni okvir financijskog poslovanja
neprofitnih organizacija, planiranje, samoprocjena, porezne obveze 1 porezna
obiljezja primitaka koje isplac¢uju". Sudjelovala je voditeljica projekata Ivana Kucina.
(3.10.2022.)

O Pache e i ot

R‘f RACINOTODSTYD
Yz

NORMATIVNI OKVIR FINANCIISKOG
POSLOVANJA NEPROFITNIH ORGANIZACIIA,

= . 'o,, PLANIRANJE, SAMOPROCJENA, POREZNE
== OBVEZE | POREZNA OBILIEZJA PRIMITAKA
m ’ KOJE ISPLACUIU
<)

Hrvatska zaklat d razvo] civilnog

Meri Butiri¢

www.r fh

U organizaciji Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva u suradnji s RiF -
Racunovodstvo i financije odrzana je edukacija izobrazba za osobe zaposlene u udrugama
na financijskim poslovima na temu "Racunovodstve neprofitnih organizacija, vrste i
sadrzaj financijskih izvjestaja, planiranje, obrac¢un plac¢a, obra¢un drugog dohotka i
obrazac JOPPD". Sudjelovala je izvrsna direktorica Drazenka Pavlek. (14.10.2022.)
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Drustvo distroficara Zagreb ostvarilo je suradnju s Osnovnom skolom Fran Galovi¢ u
vidu kreativne radionice — decoupage na staklenim tanjurima. Suradnici DDZ-a, Lana Jezi¢
i Valentino Skiljan vodili su radionicu te su nakon predstavljanja tehnike i upoznavanja s
nacinom rada, korak po korak vodili djecu u izradi personaliziranih tanjura koje ¢e za
bozi¢ne blagdane pokloniti svojim najmilijima. Na radionici je osim stru¢nih suradnika

DDZ-a sudjelovalo 19-tero djece drugog razreda Osnovne skole Fran Galovi¢ uz dvije
uciteljice | pomo¢nicu U nastavi. (24.10.2022.)
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Medicinsko savjetovaliSte odrzala je mrsc. Davorka Vranjes dr.med. na temu '‘Respiratorne
insuficijencije’. Akutne respiratorne insuficijencije najcesce su zarazne bolesti ¢ovjeka zbog izravnog
kontakta respiratornog sustava s okolinom. Tezine bolesti i simptomi ovise 0 patogenosti uzroc¢nika.
Naglasene su razlike izmedu respiratornih infekcija i Covid-19 te kako ih prepoznati. Sudjelovali su
izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljanic,
fizioterapeut Igor Filjevi¢, struéni suradnik Valentino Skiljan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovi¢,
administrativna tajnica DDZ-a Lana Jezi¢ i administrativna djelatnica na ESF projektu Helena Purini¢ te
17 ¢lanova. (26.10.2022.)

Povodom svjetskog dana radne terapije, 27. listopada, DDZ je odrzao predavanje putem platforme
ZOOM na temu ,,Radna terapija u zajednici®. 1zlagali su stru¢ni suradnik DDZ-a Valentino Skiljan i
radna terapeutkinja Gabriela Gavranovi¢. Predstavljena je radna terapiju kao zdravstvenu djelatnost te je
prikazan rada ranog terapeuta u DDZ-u i zajednici. Sudjelovali su predsjednica Marica Miri¢, izvr§na
direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljanié,
fizioterapeut Igor Filjevi¢, struéni suradnik Valentino Skiljan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovié,
administrativna tajnica DDZ-a Lana Jezi¢ i administrativna djelatnica na ESF projektu Helena Purinic.
Na predavanju je sudjelovalo 28 osoba. (27.10.2022.)

> - = SN—r
O Sto je to radna terapija? \//

Radna terapija jest zdravstvena djelatnost C&iji je cilj omoguditi
pojedincima i skupinama postizanje optimalnog funkcioniranja u
aktivnostima dnevnog Zivota koje ukljuuju samozbrinjavanje,
produktivnost i slobodno vrijeme.
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» Tecaj Emmett tehnike — modul 1 i 2 te Tecaj Emmett tehnike - modul 3, odrzao se u
prostorima Specijalne bolnice Sv. Katarina — Zagreb. Emmet tehnika je jedinstveni oblik
tjelesne terapije koji podrazumijeva primjenu laganog pritiska prstima na odredene tocke,
koje se po autoru tehnike g. Ross Emmettu nazivaju "Emmett tocke”. Rijec je 0 metodi koja
se moze koristiti na komplementaran nacin s bilo kojom drugom fizikalnom ili manualnom
tehnikom, masazom te sustavom vjezbanja. Na tecaju je sudjelovao struc¢ni suradnik
Valentino Skiljan. (29.-30.10.2022., 10.-11.12.2022.)
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* U emisiji HRT-a ,,Normalan Zivot“ tema je bila Medunarodni simpozij o osobama s invaliditetom i

16. stru¢ni skup o neuromuskularnim bolestima. Voditeljica emisije bila je Ana Tomaskovic.
Sudjelovale su predsjednica DDZ-a Marica Miri¢ i ¢lanica Stella Franji¢. (10.11.2022.)

»Irening osobnog rasta i razvoja — Moja piramida uspjeha* proveden je za djelatnike DDZ i
upravljacki tim pod vodstvom Davora Bilmana (Faktor B), a odrzao se u prostorima DDZ u Novom
Jelkovcu. Trening je sadrzavao nekoliko modula i to: Okvir/pretpostavka za ucinkovito upravljanje
samim sobom; Uspjeh — $to sve utje¢e na njega?;Setnje po Diltsovoj piramidi (ja, vrijednosti,
uvjerenja, osobni resursi, ponasanje i utjecaj na okolinu) te Vjestina upravljanja ciljevima. Sudjelovali
su predsjednica Marica Miri¢ i ¢lanovi upravljackih tijela Bojana Trakostanec, Silvana Strunjak, Ivan
Pernek i Katarina Strunjak, izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina,
fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevié, struéni suradnik Valentino Skiljan, radna
terapeutkinja Gabrijela Gavranovi¢, administrativna tajnica DDZ Lana Jezi¢, administrativna
djelatnica na ESF projektu Helena Purinié, voza¢i — pratitelji Ziga Serif i Josip Vran. (14.11.2022.)
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« Skup "Distrofija i zdravlje' odrzan je u organizaciji Drustva distrofi¢ara Zagreb putem

ZOOM platforme. Predsjednica Marica Miri¢ pozdravila je sve nazoc¢ne sudionike, te
predstavila predavace i teme koje su od iznimne vaznosti za 0sobe oboljele od miSi¢ne
distrofije. lzlagali su mr.sc. Alma Rozman dr. med. na temu ,,Vaznost monitoringa
respiratornog sustava kod neuromuskularnih bolesti®, izv. prof.prim.dr.sc Goran Krstaci¢
dr.med., koji je govorio na temu "Novi modeli prevencije kardiovaskularnih bolesti" te
prim. mr. sc. Davorka Vranje$s dr.med., koja je predstavila ,Novosti u terapiji kod
neuromuskularnih bolesti®. Sudjelovali su predsjednica Marica Mirié, izvrsna direktorica
Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljanié,
fizioterapeut Igor Filjevié, struéni suradnik Valentino Skiljan, radna terapeutkinja Gabrijela
Gavranovi¢, administrativna tajnica DDZ-a Lana Jezi¢, socijalna radnica Dijana Kocijan i
administrativna djelatnica na ESF projektu Helena Purini¢ te 10 ¢lanova. (15.11.2022.)

Menhanika disanja Tijekom spirometrije
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* Odrzao se I. Modul Gestalt, edukacije za praktic¢are ekspresivne art terapije u izvedbi
Hrvatske udruge za ekspresivnu art terapiju HEART. Prvi modul vodila je Sandra Rakovi¢,
predsjednica Hrvatske udruge za ekspresivnu art terapiju. Ekspresivna art terapija dubinska
je terapija koja se temelji na humanistickim, psihodinamskim i egzistencijalnim pravcima.
Ona nam omogucuje da svoj unutarnji svijet izrazimo i na druge neverbalne nacine: kroz
likovnu umjetnost, glazbu i glas, pokret i ples, prianjem te pisanjem prica | poezije,
glumom i teatrom. Temelji se na pretpostavci da svatko moze napraviti Art (umjetnicko
djelo, umjetnicki izraz), neovisno o svom talentu i iskustvu, te da su sam proces stvaranja
kao 1 djelo uvijek od koristi korisniku. Na edukaciji je sudjelovao stru¢ni suradnik
Valentino Skiljan. (18.-20.11.2022.)
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« DDZ je u suradnji sa Savezom drustava distroficara Hrvatske - SDDH organizirao
Medicinsko savjetovaliste, putem ZOOM aplikacije. Medicinsko savjetovaliste na temu:
,Cimbenici rizika za nastanak mozdanog udara®, odrzala je prim.mr.sc. Davorka
Vranjes, dr. med. Mozdani udar je naglo nastali neuroloski poremecaj uzrokovan
poremecajem Krvnog protoka u mozgu sto dovodi do nedovoljne opskrbe odredenih
dijelova mozga kisikom i hranjivim tvarima. Zbog nedostatka kisika i hranjivih tvari dolazi
do ostecenja 1 odumiranja zivéanih stanica u zahvac¢enim dijelovima mozga Sto se
manifestira oste¢enjem funkcija kojima ti dijelovi mozga upravljaju. Sudjelovali su izvrSna
direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran
Vuljani¢, fizioterapeut lgor Filjevié, stru¢ni suradnik Valentino Skiljan, radna terapeutkinja
Gabrijela Gavranovi¢, administrativna tajnica DDZ-a Lana Jezi¢, socijalna radnica Dijana
Kocijan 1 administrativna djelatnica na ESF projektu Helena Purinic te 2 ¢lana.
(23.11.2022.)

Cimbenici rizika za nasta
mozdanog udara

Savjetovaliste SDDH
23.11.2022.
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- Radionica ,,Sto nas je nau¢ilo novo normalno vrijeme?*, odrzana je putem platforme

ZOOM, a vodio ju je stru¢ni suradnik Valentino Skiljan. Imala je u cilju produbiti znanje o
koristenju novih digitalnih alata. Teme radionice bile su digitalizacija u smislu: povecanje
ucinkovitosti; smanjenje operativnih troskova; veca analiza podataka;sigurnije cuvanje
podataka u oblaku; manja mogu¢nost ljudske pogreske, bolja kontrola poslovanja, bolji
odnos s korisnicima. Sudjelovali su predsjednica Marica Miri¢, izvrSna direktorica
Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljanié,
fizioterapeut Igor Filjevi¢, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovi¢, administrativna
tajnica DDZ-a Lana Jezi¢, socijalna radnica Darija Gecek I administrativna djelatnica na
ESF projektu Helena Purini¢ te 8 ¢lanova. (28.11.2022.)

Prilike u vrijeme pandemije koronavirusa

*Poboljsanje u organizaciji rada na daljinu i kolaboraciji

i
- Vo =Prepoznavanje vrijednosti digitalne transformacije i tehnologije
Sto n a S J e n a u C I O n OVO =Obrazovanje i uocavanje prilika u podrucju online
. ?
normalno vrijeme:
VALENTINO SKILIAN, RADNI TERAPEUT DDZ-A
\"‘.fnﬂ)\’, ° Nacionalna * )
] L * [ ] zaklada za ﬂ GRAD
2 s & o razvo J] ZAGREB
{63 ®  civilnoga
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Predsjednica DDZ-a Marica Miri¢, sudjelovala je u emisiji OTV-a pod nazivom
Svakodnevnica, povodom Kampanje ,,16 dana aktivizma protiv rodno uvjetovanog
nasilja“. (30.11.2022.)

Predavanje na temu ,,Vjezbe istezanja i1 vibracijski trening za osobe oboljele od MD*
odrzao je putem platforme ZOOM, fizioterapeut DDZ-a Fran Vuljani¢. Sudjelovali su:
izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut Fran
Vuljanié, fizioterapeut lgor Filjevié, stru¢ni suradnik Valentino Skiljan, radna terapeutkinja
Gabrijela Gavranovi¢, socijalna radnica Darija Gecek, administrativna tajnica DDZ-a Lana
Jezi¢ 1 administrativna djelatnica na ESF projektu Helena Durini¢. Sveukupno je
sudjelovalo 18 osoba. (2.12.2022.)

Predsjednica DDZ-a Marica Miri¢ sudjelovala je u emisiji ,,Zena sam* OTV-a, povodom
Medunarodnog dana osoba s invaliditetom. (3.12.2022.)

Odrzala se dvodnevna edukacija putem platforme ZOOM na temu: ,,Upravljanje
volonterima®. Edukaciju je odrzala Dragana Budimir, psihologinja Saveza drustava
distroficara Hrvatske - SDDH, a prikazala je osnovne pojmove, prava i duznosti vezano uz
volontiranje, kao i procese razvoja volonterskog programa u organizaciji, pri ¢emu se mora
voditi briga o vrsti, specificnostima i potrebama organizacije. Sudjelovali su: izvr$na
direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina, fizioterapeut Fran
Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevi¢, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovié,
administrativna tajnica DDZ-a Lana Jezi¢, socijalna radnica Darija Gecek i administrativna
djelatnica na ESF projektu Helena Burini¢. Sveukupno su sudjelovale 22 osobe. (8.-
9.12.2022.)
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» Povodom kampanje Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske — SOIH,,,16 dana

aktivizma protiv rodno uvjetovanog nasilja“ pod sloganom “Pokrenite”, inicijativi
usmjerenoj eliminaciji svih oblika nasilja nad Zenama i djevojc¢icama, DDZ je sudjelovao u
izradi snimanje video poruke s izjavom “STOP nasilju nad zenama S invaliditetom” u
suradnji s Medicinskom skolom Vinogradska. Takoder mladi¢ima su podijeljene bijele
vrpce u znak podrske inicijativi. Sudjelovale su izvrsna direktorica Drazenka Pavlek,
administrativna tajnica DDZ-a Lana Jezi¢ i administrativna djelatnica na ESF projektu
Helena Purinié. (8.12.2022.)

Socijalna radnica DDZ-a Darija Gecek, odrzala je putem platforme ZOOM edukaciju na
temu: ,,MiSi¢na distrofija, stres i strategije suo¢avanja sa stresom‘. Objasnila je u
svome izlaganju sto je to stres, vrste stresova, utjecaj stresa na osobe s miSicnom
distrofijom 1 nacine suocavanja sa stresom. Sudjelovali su: izvrSna direktorica Drazenka
Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor
Filjevi¢, struéni suradnik Valentino Skiljan, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovié,
socijalna radnica Darija Gecek, administrativna tajnica DDZ-a Lana Jezi¢ | administrativna
djelatnica na ESF projektu Helena Durinié, te 12 ¢lanova. (14.12.2022.)

,Misi¢na distrofija, stres i strategije

suocavanja sa stresom”
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 Edukacija ,,Odrzivi razvoj“, odrzana je u Hotelu Diplomat, a vodila ju je predsjednica DDZ-a Marica

Miri¢. Odrzivi razvoj je okvir za oblikovanje politika i1 strategija kontinuiranog gospodarskog i
socijalnog napretka, bez Stete za okoli$ i prirodne izvore bitne za ljudske djelatnosti u buduénosti. On
se oslanja na ambicioznu ideju prema kojoj razvoj ne smije ugrozavati buduc¢nost dolazecih narastaja
troSenjem neobnovljivih izvora i dugoro¢nim devastiranjem i zagadivanjem okolisa. Osnovni je cilj
osigurati odrzivo koriStenje prirodnih izvora nan acionalnoj i medunarodnoj razini. Program
Ujedinjenih naroda o odrzivom razvoju do 2030. godine (Agenda 2030) kao glavni prioritet ima
inkluziju od ¢ega osobitu vaznost ima 17 Ciljeva odrzivog razvoja (COR) u kojem se naglasava kako
,hitko nece biti izostavljen. KPOSI i COR usko su povezani i njihovom zajedni¢kom primjenom
doprinosi se cjelokupnoj zastiti 1 uklju¢ivanju osoba s invaliditetom. Sudjelovali su predsjednica
Marica Miri¢, izvrsna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut
Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevi¢, struéni suradnik Valentino Skiljan, radna terapeutkinja
Gabrijela Gavranovi¢, administrativna tajnica DDZ-a Lana Jezi¢, socijalna radnica Darija Gecek,
administrativna djelatnica na ESF projektu Helena Purini¢, vozaéi — pratitelji Ziga Serif i Josip Vran te
11 ¢lanova upravljackog tijela. (19.12.2022.)
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» Zavrsna konferencija projekta ""Psihosocijalna podr§ka osobama s miSiénom distrofijom" odrzana

je Hotelu Diplomat u Zagrebu. Vrijeme provedbe projekta Je bilo od 20.12.2019. do 20.12.2022.
godine. Glavni cilj projekta je doprinijeti zastiti, Ocuvan]u | unaprjedenju zdravlja osoba s
invaliditetom. Specifi¢ni ciljevi su bili razviti pruzanje usluge psihosocijalne potpore i razviti
edukacijske programe za korisnike, roditelje, obitelji i relevantne stru¢njake. Kroz projekt odrzani su
brojni edukativni programi iz medicinskog, socijalnog i pravnog podrucja Odredene aktivnosti
projekta se nastavljaju kroz novi projekt " Mostovi za psihosocijalnu podrsku misiénoj distrofiji * koji
financira Ministarstvo zdravstva RH. Sudjelovali su predsjednica Marica Mirié, izvrsna direktorica
Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina, fizioterapeut Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor
Filjevié, struéni suradnik Valentino Skiljan, radna terapeutklnja Gabrijela Gavranovi¢, administrativna
tajnica DDZ-a Lana Jezi¢, socijalna radnica Darija Gec¢ek i administrativna djelatnica na ESF projektu
Helena Burini¢. Na konferenciji je sudjelovalo 88 osoba. (19.12.2022.)
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* Odrzala se edukacija 19. prosinca 2022. u Hotelu Diplomat, koju je vodila predsjednica DDZ-a Marica
Miri¢, na temu: ,,Profesionalna rehabilitacija i zapoSljavanje*. Profesionalna rehabilitacija i
zaposljavanje prava su svake osobe s invaliditetom sukladno Zakonu o profesionalnoj rehabilitaciji i
zaposljavanju osoba s invaliditetom. Profesionalna rehabilitacija je osposobljavanje invalida rada za
rad radi oCuvanja njegove preostale radne i opce sposobnosti, a obuhvaca skup mjera i aktivnosti
prema propisima o profesionalnoj rehabilitaciji i zaposljavanju osoba s invaliditetom. Sudjelovali su:
predsjednica Marica Miri¢, izvrSna direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata lvana Kucina,
fizioterapeut Fran Vuljanié, fizioterapeut lgor Filjevi¢, struéni suradnik Valentino Skiljan, radna
terapeutkinja Gabrijela Gavranovié¢, administrativna tajnica DDZ-a Lana Jezi¢, socijalna radnica Darija
Gecek 1 administrativna djelatnica na ESF projektu Helena Purinié. Sveukupno je sudjelovalo 88
osoba. (19.12.2022.)
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« U Hotelu Diplomat, u Novom Zagrebu, odrzalo se BoZi¢no druzenje DDZ-a, namijenjeno djeci,

roditeljima i ¢lanovima DDZ-a povodom nadolaze¢ih blagdana. Bozi¢no druzenje otvorila je
predsjednica DDZ-a Marica Miri¢, pozdravivsi sve okupljene. Program druzenja sastojao se od nastupa
\Vokalne skupine DDZ-a pod vodstvom Maestre Paule Fabinger — Oreskovi¢, koji su izveli prigodne
pjesme. Nastavno, odrzala se predstava za najmlade, tj. koncertno c¢itanje bajki uz pratnju ilustracija s
grafoskopa i glazbe svirane uzivo, u izvedbi Teatra Poco Loco. Clanovi su izveli dramatizaciju teksta
Maje Kati¢ prema pric¢i Hansa Cristiana Andersena, pod naslovom ,,Baka Zima“, koja govori o dvije
sestre, razli¢itog karaktera. Ova bajka otvorila je teme davanja i uzimanja,nagrade za ulozeni trud te
l[jubavi i strpljenja za svoje bliznje kad i nisu u najboljoj formi. Nakon interaktivne predstave,
najmladima je Djed Bozi¢njak podijelio prigodne poklone. Muzicki program veceri vodio je ¢lan
DDZ-a Damir Juren. Bozi¢no druzenje zavrSilo je sveCanom veCerom. Sudjelovali su predsjednica
Marica Miri¢, izvr$na direktorica Drazenka Pavlek, voditeljica projekata Ivana Kucina, fizioterapeut
Fran Vuljani¢, fizioterapeut Igor Filjevi¢, struéni suradnik Valentino Skiljan, radna terapeutkinja
Gabrijela Gavranovi¢, administrativna tajnica DDZ-a Lana Jezi¢, socijalna radnica Darija Gecek,
administrativna djelatnica na ESF projektu Helena Purini¢, vozaéi — pratitelji Ziga Serif i Josip Vran te
28 ¢lanova. Sveukupno je sudjelovalo 88 osoba. (19.12.2022.)
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* Predsjednica DDZ-a Marica Miri¢ sudjelovala je u emisiji ,,U mrezi politike* na TV
postaji Mreza TV. Tema emisije bila je vezana uz Nacrt zakona o osobnoj asistenciji.
Urednik i voditelj emisije bio je Miljenko Milanovi¢. (21.12.2022.)

« U prostorima drustva u Novom Jelkovcu, odrzalo se savjetovanje vezano za korisStenje
asistivne tehnologije — koristenje e-Citaca Amazone Kindle Paperwhite i usporedba
uredaja s e-¢itatem KOBO Nia. Demonstraciju je odrzao stru¢ni suradnik Valentino
Skiljan, a sudjelovala je ¢lanica DDZ-a Katarina Strunjak. (22.12.2022)
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« U organizaciji DDZ-a, Stjepan Hojsak (HL Dizajn) odrzao je predavanje 'Digitalna
transformacija - digitalni alati u poslovnim procesima' putem ZOOM platforme. Na
pocetku edukacije definirano je sSto je digitalna transformacija, sto obuhvaca, koje su
njezine prednosti te savjeti za uspjesnu digitalnu transformaciju koja bi mogla doprinijeti
boljem funkcioniranju odredene organizacije. Najve¢i dio edukacije posvecen je bio
digitalnim alatima (Google calendar, Gmail, Google Meet) koji mogu biti korisni i
poboljsati poslovanje organizacije budu¢i da se zaposlenici mogu povezati pomoc¢u Samo
gmail adrese u realnom vremenu. Sudjelovali su izvrsna direktorica Drazenka Pavlek,
voditeljica projekata Ivana Kucina, radna terapeutkinja Gabrijela Gavranovi¢, stru¢ni
suradnik Valentino Skiljan, administrativna tajnica DDZ-a Lana Jezié¢, socijalna radnica
Darija Gecek I administrativna djelatnica na ESF projektu Helena Purini¢ te 11 ¢lanova.
(28.12.2022.)

DIGITALNA TRANSFORMACUA
Digitalni alati

u poslovnom procesu

Shvana Strunjek  Marko Arambasikc Redmi 9C NFC,
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DDZ u okviru projekta potice "Unaprjedenje socijalnih usluga u Centru Fokus"
prijelaz s institucionalnih socijalnih usluga na razvijanje i unaprjedenje kvalitete usluga u
zajednici za osobe s miSi¢nom distrofijom (savjetovanje i pomaganje, psihosocijalna
podrska 1 mobilni timovi) na podru¢ju Zagrebacke aglomeracije. Mobilni tim koji ¢ine
struc¢njaci (fizioterapeut, radni terapeut i socijalni radnik) u ovom izvjestajnom razdoblju je
obiSao ukupno 54 korisnika, pri ¢emu je za svakog korisnika napravljena timska procjena
potreba, interesa i preostalih sposobnosti te je doneseno misljenje 0 potrebi pruzanja usluga,
te primjerenoj vrsti, trajanju i ucestalosti potrebne usluge.

Drustvo distroficara Zagreb




FINANCUSKI 1ZVJESTAJ DDZ



1. Clanarina 9.120,00
2. Prihodi od donacija iz drzavnog proracuna 2.296.222,00
3 I(Drr;;(:)dni;:eo)lzr::sgaFi)zr;/r;)raéuna jedinica lokalne i podruc¢ne 269.000,00
4, Prihodi od donacija iz drzavnog proracuna za EU projekte 1.052.137,00
5. Prihodi od trgovackih drustava i ostalih pravnih osoba 304.876,00
6. Prihodi od gradana i kucanstva 9.333,00
7. Ostali prihodi 24.788,00

UKUPNI PRIHODI 2022. 3.965.476,00

Rep.oR. RSO |uwos(m)

1. Rashodi za radnike 2.503.617,00
2 Materijalni rashodi 1.326.060,00
3 Rashodi amortizacije 45.871,00
4. Financijski rashodi 9.456,00
5 Donacije 1.754,00

UKUPNI RASHODI 2022. 3.886.758,00
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HVALA NA PAZNJI!!!
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