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SIJECANJ

Kao i svake godine pa tako i 2013.g. u mijesecu sijeCanju  pripremaju se narativna i
financijska izvjes¢a za sva ministarstva koja nam pruzaju financijsku potporu po
programima i projektima a to su Ministarstvo znanosti, obrazovanja i Sporta te
Ministarstvo socijalne politike i mladih, zatim za Primorsko-goransku Zupaniju, Grad
Rijeku kao 1 za sve ostale jedinice lokalne uprave i samouprave koje iz godine u godinu
prepoznaju vaznost rada Udruge te nas podrzavaju.

e 10. sijenja 2013. — u nasim prostorijama u Udruzi osoba s miSi¢nom distrofijom, M.
Baraca 22b, stru¢na tajnica 1 voditeljica projekta Osobnih asistenta za osobe sa najtezZim
stupnjem oboljenja od misiéne distrofije, T. Janjatovié¢, odrzala je redovni godi$nji
sastanak s osobama koji pruzaju usluge osobnog asistenta, ujedno su se potpisali i ugovori
za 2013.g., te je dogovoren daljnji plan rada za tekucu godinu.

e 17. sijeénja 2013. — Psihologinja Ivona Mari€i¢ organizirala je i odrzala komunikacijsku
radionicu na kojoj su sudjelovali ¢lanovi, njihovi osobni asistenti te svi zainteresirani koji
su se nasli u Udruzi. Komunikacijska radionica protekla je vrlo aktivno i zanimljivo,
izmijenila su se razna iskustva kako ¢lanova tako i ostalih prisutnih.

e 21. - 22. sijeénja 2013. — U Centru za tehni¢ku kulturu, ,,CTK Rijeka* odrzana je

dvodnevna radionica na kojoj su sudjelovali Tajnik udruge Luka Zaharija i Psihologinja
Ivona Maric¢i¢. Tema radionice bila je: Prijava na natjecaj
pod nazivom: "Sirenje mreZe socijalnih usluga". Opci
cilj natjecaja bio je unaprijediti mogucénosti zaposljavanja
pruzaju¢i podrsku razvoju ucinkovitih i inkluzivnih
socijalnih usluga. Specifi¢ni cilj natjecaja bio je promicati
socijalno ukljuéivanje socijalno ugrozenih skupina kroz
razvoj socijalnih usluga u zajednici. Projekti koji su se
prijavljivali na natjeaj morali su biti usmjereni na razvoj
socijalnih usluga u zajednici za osobe u nepovoljnom
polozaju te razvoj socijalnih usluga u zajednici za obitelji
koje skrbe o ovisnim ¢lanovima.
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e 23.-25. sijeénja 2013. — Organizirana je petodnevnoj radionici Udruge SMART na temu
"LogisticCka matrica i prijavljivanje projekata na IPA-u". Radionica je bila
organizirana u dva termina, prvi od tri dana na kojem je sudjelovala nasa strucna tajnica
Tanja Janjatovi¢ i drugi od dva dana.

Kristalna dvorana

e 31. sijeénja 2013. - U organizaciji Saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske (SOIH-a) u hotelu ,,Westin“ u
Zagrebu, odrZan je jednodnevni ,,Capacity building* za
djelatnike i voditelje udruga a vezano za raspisani natjecaj
Zaklade za razvoj civilnoga drustva u partnerstvu s
Ministarstvom socijalne politike i mladih. Cilj skupa je bio
osnazivanje lidera udruga vezano za prijavu projekata
sukladno obvezi danoj u Uputama, s opisom osnovnih
kriterija 1 uvjeta za prijavu. Nastojalo se podié¢i razinu
znanja o vaznim dokumentima i nacinu njihove izrade kao
Sto su strateSki planovi i operativni planovi, te edicije
godisnjih izvjes¢ca o radu. Na ,,Capacity building-u*
sudjelovao je Tajnik udruge Luka Zaharija u pratnji
osobnog asistenta.

CAPACITY BUILDING
Institucienaina potpora | stratedhi dokuments™

PROGRAM
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VELJACA

07. - 08. veljace 2013. — Strucna tajnica Tanja Janjatovi¢ sudjelovala na nastavku
radionice Udruge SMART na temu '"LogistiCka matrica i prijavljivanje projekata na

IPA-u", u trajanju od dva dana.

OZUJAK

04. ozujka 2013. — Udruga roditelja za najteze invalide i djecu s posebnim potrebama
»Andeli“ u gradskoj je vije¢nici odrzala redovnu godiSnju skupstinu. Ove godine na
skupstini je sudjelovao na§ voza¢ Marko Boli¢, koji je mnogo puta vozio same clanove

udruge ,,Andeli®.

12. ozujka 2013. - Peti put zaredom, sudjelovali smo
u inicijativi za  popularizaciju znanja o funkcijama
mozga, kao i popularizaciju neuroznanosti. Kampanja
poznata u svijetu kao Brain Awareness Week,
provodi se u Hrvatskoj 12. godinu u mjesecu ozujku
pod nazivom Tjedan mozga. Nacionalne teme
ovogodisnjeg Tjedna mozga bile su: neurobiologija
ovisnosti, mozak i pokret te promijenjena stanja
svijesti. Organizaciji se pridruzila i Udruga osoba s
misicnom distrofijom PGZ uz ¢&lanove Hrvatskog
drustva za neuroznanost Medicinskog fakulteta u
Rijeci 1 KBC Rijeka. Ovogodisnji kordinator
organizacije Tjedna mozga u Rijeci bila je prof.dr.sc
Gordana Rubesa. Medu javnim tribinama, izlozbama 1
radionicama bilo je 1 predavanje koje je odrzao mr.sc.

David Bonifaci¢, dr.med, specijalist neurolog - KBC Rijeka - Odjel neurologije na temu
»Kako se kre¢emo - uloga Zivéanog sustava u kretanju“ koje je odrzano u prostorijama
Udruge. Dr. David Bonifaci¢ govorio je o ulozi centralnog i perifernog Ziv€anog sustava u
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izvodenju i koordiniranju motorickih radnji. Pritom je dao poseban osvrt na vaznost
preventivnih mjera u spreavanju mozdanih oboljenja.
Predavanje je bilo vrlo interasantno i zanimljivo a posjecenost je bila velika.

e 26. oZzujka 2013. — U Gradskoj vijecnici odrZan je sastanak Interesne grupe gradana za
podrsku osobama s invaliditetom ,,Rijeka - Zdravi grad" pod mentorstvom mr.sc. Irene
Deze Starcevié¢, prof., na kojem se raspravljalo o stavljanju radova koje nasi ¢lanovi
izraduju u izlog Grada Rijeke. Na sastanku je sudjelovala stru¢na tajnica Tanja
Janjatovi¢ gdje je odluc¢eno da ¢e uz druge radove srodnih nam udruga biti i radovi majke
nasSe Clanice Heni Frlan, koja izraduje sli¢ice od kamencica 1 svega S$to more izbaci na
obalu.

TRAVANJ

e 05. travnja 2013. — U Hotelu INTERNATIONAL u Zagrebu odrzano je potpisivanje
Ugovora o nastavku provedbe trogodisnjih programa, koji je financiran od strane
Ministarstva socijalne politike i mladih. Nasoj Udruzi osoba s mi§iénom distrofijom PGZ,
odobrena je druga godina financiranja trogodiSnjeg programa '"Kroz Zivot zajedno".
Nazo¢nima se obratila potpredsjednica Vlade Republike Hrvatske i ministrica socijalne
politike i mladih gospoda Milanka Opacié. Potpisivanju Ugovora nazocila je 1 gospoda
Silvana Mustapi¢, tajnica Kabineta potpredsjednice Vlade i ministrice socijalne politike i
mladih, te pomoénice ministrice gospoda Iva Prpi¢, gospoda Jasna Curkovi¢ Kelava i
gospoda Maja SporiS. U ime Udruge sveCanom potpisivanju prisustvovao je Tajnik
udruge Luka Zaharija, sa svojim asistentom.
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e 12. travnja 2013. — naSu Udrugu oko 11 sati, /@%
stigli su nam gosti iz Saveza drustava distroficara N
Hrvatske te sa sobom donijeli uredaj Thera Vital “_ ,
koji se koristi za rehabilitaciju ¢lanova. Uredaj ¢e -

ostati u udruzi do 30. lipnja, te smo pozvali sve
nase zainteresirane ¢lanove da ga redovito koriste.

e 11. travnja 2013. - U
Hrvatskom  kulturnom domu,
HKD-u na SusSaku odrZzana
sveCana akademija u povodu
20.rodendana Primorsko—
goranske zupanije. Tom su
prigodom dodijeljene  dvije
nagrade za Zivotno djelo,
Milivoju Copu i Milanu Tumari,
te godiSnja nagrada za doprinos
u kulturi Ustanovi Festival
Opatija. Posebna priznanja uru€ena su gradonacelnicima i nacelnicima opc¢ina koji su
obnaSali tu duZnost Cetiri i viSe mandata. Priznanja za doprinos razvoju lokalne i
regionalne samouprave urudene su i biv§im duZnosnicima Zupanije. Na sveanosti je
prisustvovao 1 predsjednik Hrvastkog sabora Josp Leko koji je uputio Cestitke svim
stanovnicima Zupanije. "Ova Zupanija ima legitimaciju ima legitimaciju najvaZnije
Zupanije, od BaS¢éanske ploce i Apoksiomena, od mora do Gorskog kotara, od
upornih i znalackih, pametno programiranih ljudi. Zato imate odli¢nu perspektivu i
ogromnu obvezu", porucio je Leko. Snimljenom cestitkom obratio se i predsjednik RH
dr.sc. Ivo Josipovié. U svom se obra¢anju obnasatelj duznosti Zupana prof.dr.sc. Vidoje
Vuji¢ napravio povijesni presjek razvoja lokalne i regionalne samouprave u Primorsko—
goranskoj Zupaniji uz zahvale svim njegovim prethodnicima na njthovom doprinosu tom
razvoju. Svi uzvanici na svecanoj akademiju dobili s publikaciju Mandatno izvjesée 2009-
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2013., te "Putovnicu Zupanije", dokument u obliku putovnice koji donosi najvaznije
podatke o Zupaniji, od geostrateskog polozaja do zanimljivosti iz povijesti, kulture 1
bioraznolikosti. Svecanoj akademiji prisustvovala je Predsjednica udruge Marisstella
Boli¢.

e 18. travnja 2013. - u prostorijama Gradske vije¢nice odrzana je Izborna skupstina
udruge osoba s cerebralnom i djecjom paralizom CDP, Rijeka s pocetkom u 18 sati.
Nakon pozdravne rijeci predsjednika udruge Miljenka Misljenovica, prisutne su medu
ostalima pozdravili i predsjednica SDDH-a gda. Marica Miri¢, te rije¢ki gradonacelnik
Vojko Obersnel. Predstavljeno je IzvjeS¢e o radu za proteklo razdoblje, Miljenko
Misljenovi¢ — (2009. — 2013. godine) i Financijsko izvjes¢e — 2013. Marina Kovaci¢,
nakon cega je Miljenko Misljenovi¢ razrijeSen duznosti te nakon izbora ponovno izabran
na mandat od Cetiri godine. Medu gostima izborne skupstine bili smo i mi Predsjednica,
Tajnik te vozac.

o 27.-28. travnja 2013. — U sklopu umaske manifaestacije Sajam Sporta, JK Histria iz
Umaga, u suradnji s talijanskim organizacijama Easy Ection, Lo Spirito di Stella, Upsail i
Lega Navale Italiana sezione Trieste organizirao je prezentaciju, okrugli stol i demo
jedrenje za osobe s invaliditetom i osobe s posebnim potrebama, pod nazivom " Sailin for
all 2013", odnosno Skolu jedrenja za osobe s posebnim potrebama. Prijepodne je bilo
predvideno za teoretski dio, a popodne za prakti¢ni. Projekt "Sailing for all" namijenjen je
svima koji Zele nauditi jedriti, program je trajao Cetiri dana, jedrilo se na nepotopivim
plovilima, uz pratnju instruktora, na plovilima posebno prilagodena i za osobe s posebnim
potrebama, tako da apsolutno svatko moze bez problema jedriti. Ciljevi projekta bili su su:
osposobiti kandidate za samostalno jedrenje, popularizacija jedrenja kao rekreacije i
sporta, potvrditi ¢injenicu da nije potrebna osobita spretnost ni fizicka kondicija za
rekreacijsko jedrenje, dozivjeti slobodu kretanja. Petnaest clanova nase Udruge, skupa sa
Predsjednicom, stru¢énom tajnicom, psihologinjom i vozacem, sudjelovalo je u projektu, te

smo se na dva dana uputili u Umag.
Neki hrabriji ¢lanovi su se okusali
" kao jedrilicari dok oni manje hrabri

' pomno su ih promatrali sa obale.

Iskustva koja smo svi skupa stekli

tamo nezaboravna su te se nadamo

da ¢emo se i sljedeée godine
odazvati pozivu na jedrenje. Svi
prisutni Clanovi, oni hrabri 1 oni
manje hrabriji dobili su medalju za
sudjelovanje na campusu te majcu
novih nam prijatelja organizacije
»~Easy Ection “iz Italije.
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SVIBANJ

e 02. svibnja 2013 - u prostorijama Udruge odrzana je kreativna radionica za nase

L) 51

¢lanove i prijatelja, odaziv je bio veliki i svi
skupa smo izradivali nakit od perlica te
uzivali u  druzenju. Nakon toga
psihologinja Ivona Mari¢i¢ s pocetkom u
18,30 odrzala je druzenje roditelja kojom
je Zeljela potakli redovitiju komunikaciju
obitelji naSih ¢lanova, ljudi sli¢nih Zivotnih
iskustava koji na ovaj nacin dijele svoja
znanja i iskustva, zajednicki rjeSavaju neka
vrlo specificna pitanja i probleme, dijele
lijepe, vesele, ali i one teske trenutke.

1ZVIESCE O RADU ZA 2013. GODINU
Ur. Broj: 48

Rijeka, ozujak 2014
Stranica 8 od 29


mailto:uid.pgz@email.com

UOMD PGZ tel. +385 51/343 112, fax. +385 51/343 152
Milutina Baraca 22b, 51 000 Rijeka email: uid.pgz@email.com

e (2. svibnja 2013 - Nakon kreativne radionice, psihologinja Ivona Mari¢i¢ s pocetkom u
18,30 odrzala je druzenje roditelja kojom je zeljela potakli redovitiju komunikaciju
obitelji nasih Clanova, ljudi sli¢nih zivotnih iskustava koji na ovaj nacin dijele svoja
znanja i iskustva, zajednicki rjeSavaju neka vrlo specifi¢na pitanja i probleme, dijele
lijepe, vesele, ali 1 one teske trenutke. Odaziv roditelja bio je popriliCan te je sastanak
prosao vrlo ugodnosa zakljuckom da bi bilo dobro ¢esée dijeliti iskustva roditelja te si na
taj nacin pomo¢i u rjeSavanju mnogih pitanja.

e 13. svibnja 2013. — U
prostorijama atrija
Hrvatskog kulturnog
doma na Susaku odrzano
je  svefano  otvaranje

Cast nam je pozvati Vas na otvorenje izlofbe fotografija
Damira Sencara

SNAGA PARAOLIMPIZMA

izlozbe " Snaga :ffﬁ:ﬁ:?:g nfg'aﬂilinjlu Hrv;rz:::i;:il:wapijski od.bonH»:::ke
paraolimpizma"v. Uz Eﬁmjxu.mwzm 1
¢elnistvo Sportskog A ———-—

saveza osoba S

invaliditetom grada Rijeke
1 Saveza Sportova osoba s
invaliditetom PGZ, svelanosti je prisustvovao predsjednik Hrvatskog paraolimpijskog
odbora, gospodin Ratko Kovaci¢, predstavnici Primorsko- goranske Zupanije 1
gradonacelnik grada Rijeke gospodin Vojko Obersnel - koji je ujedno i otvorio izlozbu.
Izlozba je organizirana pod visokim pokroviteljstvom predsjednika Republike Hrvatske
dr. Ive Josipovi¢a. Kao predstavnici Udruge izlozbu su posjetili Tajnik udruge Luka
Zaharija, stru¢na tajnica Tanja Janjatovi¢ i voZa¢ kombi vozila Marko Boli¢.

e 21.svibnja 2013 - Udruga osoba s misicnom distrofijom Primorsko-goranske Zupanije i
ove je godine u suradnji sa Savezom drustava distroficara Hrvatske — SDDH obiljezila
Nacionalni dan osoba oboljelih od neuromuskularnih bolesti. Kampanja je u cijelosti
bila posve¢ena Duchenne misi¢noj distrofiji. Cilj Kampanje je bio senzibilizirati javnost
za izazove miSiéne distrofije 1 povecati vidljivost osoba s miSi¢nom distrofijom radi
podizanja svijesti javnosti 0 osobama oboljelim od miSi¢ne distrofije kako bi se umanjile
predrasude i1 kako bi se okolina upoznala s radom c¢lanova udruge. Tako je nasa udruga
koristila Stand na Korzu od 10,00 do 13,00
sati 1 izloZila broSure i promotivne letke,
kao 1 kreativne radove nasih ¢lanova.

B ] b
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e —— MLH. BOLEST
Umanjiti predrasude prem
osobama s miﬁlénom distroﬂiom

RUJEKA » Udruga osoba s
mifiénom distrofijom  Pri-
morsko-goranske Zupanije
jucer je na promotivnom
standu na Korzu obiljezila
21, svibnja - Nacionalni dan
osoba oboljelih od neuro-
muskularnih bolesti. Rijec je
o kampanji srodnih udruga
osoba s neuromuskularnim
bolestima, ujedno ¢lanica
Saveza drudtava distroficara
Hrvatske, koje ovakve aktiv-
nosti provode u mnogim hr-
vatskim gradovima radi po-
dizanja svijesti javnosti o
ovim progresivnim bolesti-
ma i posljedicama koje one
izazivaju,

U sklopu jucerasnjeg pro-
grama svi posjetitelji mogli

a ud osoba
i nmrg sI'!.'.Z

su dobiti broSure i promotiv-
ne letke, kao i kreativne ra-
dove ¢lanova udruge.

- Cilj ove kampanje je sen-
zibilizirati javnost za izazove
migiéne distrofije i povecati

P. FABLAN

vidljivost osoba s tom boles-
¢u, kako bi se povecala svi-
jest javnosti i unianjile pre-
drasude, kazali su ¢lanovi
ove udruge. Trenutacno je
poznato oko 40 neuromus-
kularnih poremecaja, a da-

| nas nema lijeka niti uspjesne

terapije koja bi zaustavila ili
sprijecila razvoj miSi¢ne dis-
trofije. Postoje brojni tretma-
ni koji ublazuju neke od sim-
ptoma, barem u malom op-
segu ili usporavaju njihov
neizbjezan napredak. Veliku
ulogu u tome imaju i udruge
oboljelih od misi¢ne distrofi-
je, cije se djelovanje poblize
moZe upoznati u. njihovim
prostorijama na adresi Milu-
tina Baraca 22b, (S, P)

e 28. svibnja 2013. - U hotelu ,, Sheraton Panorama‘ odrzan je Skup na temu "Znanjem u
Europu'". U okviru Skupa proveden je Capacity Building vezano za odobrene potpore
kao 1 za novi natje€aj Ministarstva socijalne politike 1 mladih. Predstavljene su i teme
vezane za trogodiSnji Program "SOIH-Centar neovisnog zivljenja" koji financira
Ministarstvo socijalne politike 1 mladih: Peer Counselling (savjetovanje na istoj razini),
socijalno poduzetnis$tvo, razumna prilagodba 1 prijedlog nacrta Zakona o profesionalnoj

rehabilitaciji 1 zapoSljavanju osoba s invaliditetom. Na skupu je sudjelovao Tajnik udruge
Luka Zaharija.

e 29.svibnja 2013. — Strucna tajnica Tanja Janjatovi¢ sudjelovala je na redovitom sastanku
"Rijeka - Zdravi grad" a vezano za uklanjanje arhitektonskih barijera. Sastanak je
odrzan u Gradskoj vijeénici pod mentorstvom mr.sc. Irene Deze StarCevié, prof.,
voditeljice projekta.
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LIPANJ |

e 06. lipnja 2013. — U Gradskoj vijecnici od 10,30 do 11,30 odrzan je sastanak pod
mentorstvom mr.sc. Irene Deze Starcevié, prof, voditeljice projekta ,,Rijeka zdravi grad* a
vezano za Galeriju kreativnosti, na kojem je sudjelovao Tajnik udruge Luka Zaharija.

e 06. lipnja 2013 - U sklopu projekta ,,Preduhitrimo predrasude* koji su Tajnik udruge
Luka Zaharija i psihologinja Ivona Maric¢i¢ provodili u Ekonomskoj skoli Mije Mirkovica,
kao poklon uc¢enicima za sudjelovanje na radionicama kroz cijelu skolsku godinu kupljena
je dekorativna kozmetika i podijeljene su diplome. Budu¢i smo dobili veliki popust, nesto
Sminki i lakova za nokte ostalo je, pa smo odlucili podijeliti naSim ¢lanicama i onima koji
to zele. Podjela je bila za vrijeme druzenja i svatko je za sebe naSao ponesto.

e 13. lipnja 2013. - Budu¢i u nasoj Udruzi ima puno ¢lanova
koji su veliki gurmani, a jednako tako 1 vjesti pri kreiranju jela
odlucili smo zapoceti tzv. kulinarsku radionicu na nacin da
¢e svaki Cetvrtak jedan ¢lan u Udruzi priprema sebi svojstveno
i najdraze jelo koje ¢emo mi ostali degustirati. Ciklus je
zapoceo Filip Vukovi¢ sa svojom cuvenom mesnom Strucom
Stefani, odazvanost je bila velika a i mesna $truca je bila
fantasti¢na.
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e 20. lipnja 2013. — U prostorijama Udruge od 16 do
16,30 odrzana je prezentacija o medicinskim
kateterima, njihovom koriStenju, vrstama i
mogucnosti  dobivanja istth preko doznaka,
prezentaciju je odrzala predstavnica ,,Coloplasta® F
pomagala za urogenitalni sustav . koji je
napomenuo da nam stoji na usluzi za bilo kakva
pitanja ne samo za katetere ve¢ i1 za sva ostala
pomagala koja se mogu dobiti preko doznaka.

e 20. lipnja 2013. - Nakon prezentacije uslijedilo je jos
jedno kuhanje u nizu kulinarske radionice. Kuhao je na$
¢lan Edin Okanovi¢ i njegov asistent Edvin, kuhali su
ukusnu pastu sa morskim kozicama , na Edinov nacin.
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27. lipnja 2013. - Nakon Filipa i Edina, ovaj Cetvrtak su nam kuhali Amir Okanovi¢ 1
njegov asistenta Alen te prijateljica Natasa, i to duved s piletinom na Amirov nacin.
Degustacija je bila za prste polizati.

29. lipnja 2013. — Na plazi Kostanj odrzan je 17. susret osoba s invaliditetom Hrvatske
u organizaciji Drustva tjelesnih invalida Rijeka na kojem su sudjelovali ¢lanovi nase
Udruge skupa sa Tajnikom udruge Lukom Zaharijom. Na susretu je predstavljen bogat
kulturno-umjetnicki program i odrzana je tombola.

SRPANJ

1. - 8. srpnja 2013. - Savez drustava distroficara Hrvatske — SDDH u okviru trogodisnjeg
programa "Usluge podrske obiteljima djece s neuromuskularnim bolestima" financiranog
od Ministarstva socijalne politike i mladih, ve¢ Cetvrtu godinu organizira Edukacijsko-
rehabilitacijski kamp s medunarodnim sudjelovanjem. Interes sudionika i izuzetno
pozitivne povratne informacije potvrda su uspjesnosti i korisnosti sedmodnevnog Kampa
u kojem se provodi niz edukativnih, rehabilitacijskih i zabavnih aktivnosti. Ove je godine
Kamp proveden u Selcu, u Hotelu Varazdin gdje je sudjelovalo oko tridesetak mladih
oboljelih od miSi¢éne distrofije zajedno sa naSim Tajnikom udruge Lukom Zaharijom
ujedno i predsjednikom EYO-a, kao i nasim ¢lanovima Amirom i Edinom Okanovi¢em te
njihovim roditeljima a u gostima su im bili Predsjednica sa Janom Boli¢em te familija
Vukovic.
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e 4. srpnja 2013. - Nakon Filipa, Edina, i Amira ovaj
Cetvrtak nam je kuhao Zoltan sa svojim asistentom
JanoSom. Spremili su nam STROMBOLI - §truca od tijesta
za kruh punjeno piletinom, gaudom i kapulom. Bilo je
1zvrsno 1 svi prisutni su trazili mrvicu jos.

e 08. srpnja 2013. — U udruzi osoba
s miSi¢nom distrofijjom odrZana je
Izborna skupS$tina, na kojoj je
predstavljeno narativno 1
financijsko izvjeS¢e o radu =za
protekle Cetiri godine te su
navedena izvjeSéa jednoglasno
usvojena. Izborna skupstina
jednoglasno je donijela odluku te se
za predsjednicu  Udruge bira
Marisstella Boli¢, ing.grad., za
tajnika Udruge Luka Zaharija, prof.
pov. inf., u Upravni odbor odabrani
su Marisstella Boli¢, Luka Zaharija,
Ivan Vukovi¢, Laura Grubi$i¢, Boris Brozicevi¢, Igor BriSki i Manuela Bugnar. U
Nadzorni odbor odabrani su: NataSa Ti¢ak, Amir Okanovi¢ i Damir Selimovi¢. Stru¢na
tajnica Tanja Janjatovi¢ predstavila je Program rada za 2013. — 2017. godinu koji je
jednoglasno usvojen. Uz prisutne ¢lanove i tijela skupstine u goste su nam dosli Ankica
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Perhat, procelnica Odjela za zdravstvo i socijalnu skrb Grad Rijeka, Vedrana Frzop, Odjel za
zdravstvo i socijalnu skrb Primorsko-goranske Zzupanije te Irene Uj¢i¢-Rob, predsjednica Udruge
tjelesnih invalida Grada Rijeke.

SRS L Y L =
NOVI MANDAT [ZBORNA SKUPSTINA UDRUGE
Marisstella Boli¢ iznova
izabrana za predsjednicu

RIJEKA »» Marisstella Bolic
€e | dalje biti predsjednica,

a Luka Zaharija tajnik
Udruge osoba s migiénom
distrofijom Primorsko-
goranske Zupanije, odluceno 2
Je na jueradnjoj skupstini |
na kojoj je prihvaceno

izvieSte o radu i financijsko

T -
izviekée proteklog mandata, - 3
kao | predstavien ST S
tetverogadisnji program rada
za nadolazece razdoblje. Predsjednica Boli¢ se kratko
osvrnula na dosadasnji rad, izrazivéi zadovoljstvo to Udruga
napreduje te ima lijepu suradnju sa stodnim organizacijama i
institucijama, u §to je uloFeno mnogo truda. Dodala je da su
se aktivnosti proyodile koliko god su to financijske moguénosti
dozvoljavale te se raduje jof uspjeSnijem radu u buduénosti
na dobrobit Elanova. Dielovanje Udruge osoba s migicnom
distrofijom PGZ-a poblize se moZe upoznati u njihovim
prostorijama na adresi Milutina Bara¢a 22b. (5. P.)

L BT 7ok,

e 11.-12. srpnja 2013. — U hotelu Holiday u Zagrebu odrzana je Edukacija za pisanje
strateSkog i poslovnog plana te o socijalnom poduzetniStvu, u okviru IPA projekta
»Zadruga SDDH* kojeg provodi SDDH, a cilj radionice bio je pruZiti sudionicima znanje
unapredenja rada u udrugama i ona vezana za osnivanje Zadruge. Na edukaciji je
sudjelovao Luka Zaharija, Tajnik udruge skupa sa asistentom. Na kraju edukacije su
podijeljeni certifikati sudionicima.

e 11.srpnja 2013. —Jos je jedna kulinarska
radionica odrZana u nasim prostorijama i to
naSe nam drage ¢lanice Valentine Frlan.
Valentina nam je skuhala finu pastu sa tunom 1
primila puno pohvala za tako ukusno a
jednostavno jelo.
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e 25.srpnja 2013. - U prostorijama udruge 17 sati psihologinja Ivona Mari¢i¢, pozvala je
na druZenj i razmjenu iskustva u malo strukturiranijoj formi. Odnosno oformila je krug
povjerenja - grupu podrske za punoljetne ¢lanove Udruge, koja je u planu redovito se
odrzavati svakog Cetvrtka. Zelja je bila stvoriti kontekst za otvorenu i kreativnu
komunikaciju u kojoj ¢e svaki sudionik imati i slobodu i odgovornost u dijeljenju svojih
misli, problema ili ideja, imaju¢i na umu vaznost povjerenja i diskrecije koju ovakva
grupa zahtjeva. Interes se pokazao za takvim nacinom komunikacije zbog samog odaziva
¢lanova.

KOLOVOZ

e 22. kolovoza 2013. U prostorijama udruge
odrzana  je  komunikacijska  grupa s
psihologinjom Ivonom Marici¢ s pocetkom u 17
sati, nakon cega se krenulo na nogometnu
utakmicu Rijeka — Stuttgart. Nasa ekipica je bila
odusevljena a pogotovo postignutim rezultatom
nase Rijeke.
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RUJAN

12. rujna 2013. - Saveza druStava distroficara Hrvatske, odrzao je 2. sjednicu
Predsjednistva SDDH, u prostorijama
Drustva distroficara Istre, Trg na
mostu 2, u Puli s pocetkom u 13:00
sati.  Nakon  pozdravne  rijeci
predsjednice Marica Miri¢, dipl. ing.,
krenulo se sa tockama dnevnog reda:
Usvajanje Zapisnika sa 11. sjednice
Predsjednistva, IzvjeS¢e o radu SDDH *
od 16. sije¢nja 2013. do 31. kolovoza ‘¢
2013., Usvajanje ZavrSnog racuna za
2012. Godinu, Izvjes¢e o provodenju
Seminara za roditelje djece oboljele od
neuromuskularnih bolesti, Izvjes¢e o
zavrsetku  provedbe  trogodiSnjeg
programa ,,Usluge podrske obiteljima djece s neuromuskularnim bolestima”, Informaciju
o provodenju Kampanje ,,Zelene vrpce”,Izvjes¢ée o Kampu mladih 2013., Informacija o
novoodobrenim projektima, Dogovor o provedbi Kampanje ,,Za pokret” — 22. 09. 2013.,
Organiziranje 43. godiSnje skupStine EAMDA-e i Konferencije o neuromuskularnim
bolestima od 04. do 07. 10. 2013., Predstavljanje napretka na IPA projektu ,,Zadruga
SDDH”, DonoSenje odluke o osnivanju Zadruge, Dogovor o odrzavanju Redovne
skupstine SDDH, Informacija o donosenju novih propisa. Predsjednistvu je sudjelovala
nasa bivSa tajnica udruge gda. Mila Udiljak. Nakon povratka iz Pule svratila je u
prostorije Udruge gdje su nas posjetili i prijatelji iz Udruge distrofi¢ara iz Krapine, koji
su takoder bili nazo¢ni predsjedniStvu, a svoj su prijevoz ustupili i gdi. Mili Udiljak.

20. rujna 2013. — Nasa se
udruga pridruzila Savezu druStava
distroficara ~ Hrvatske 1 obiljezila
Europski tjedan mobilnosti koji se o
odrzavao od 6. do 22. rujna. Svake
godine Europski tjedan mobilnosti
usmjeren je jednoj od tema u cilju
oCuvanja zdravlja ljudi 1 odrzZivog
razvoja gradova. Ove se godine
odrzavao pod motom ,,Cist zrak - vi
ste na potezu", a fokusirao se na
utjecaj razli¢itih prijevoznih
sredstava na kvalitetu gradskog
zraka. Svi imamo svoju ulogu te Cak 1 male promjene, kao S$to su putovanje na posao
biciklom umjesto koriStenja automobila, putovanje javnim gradskim prijevozom ili

1ZVIESCE O RADU ZA 2013. GODINU Rijeka, ozujak 2014
Ur. Broj: 48 Stranica 17 od 29


mailto:uid.pgz@email.com

UOMD PGZ tel. +385 51/343 112, fax. +385 51/343 152
Milutina Baraca 22b, 51 000 Rijeka email: uid.pgz@email.com

pjesacenje, moze poboljsati kvalitetu zivota gradana. KAMPANJA dSTZR S
Manifestacija je odrzana predstavljanjem na Standu Udrllga AK - VI STE NA porey,
osnovnih informacija o poticanju osoba s miSi¢cnom dIStroﬁ]oml Oba s Sk
distrofijom na rehabilitaciju radom u kreativnim olom Wl!lllauu.

RLIEKA ), pog :
radionicama radi §to boljeg ocuvanja motorike ruku i %:E;Luﬁwmm%thwm
usporavanja progresije bolesti. Na informativhom ”ﬂ*fv'?"b s s e e s pdmotom i
Standu bili su izlozeni kreativni radovi ¢lanova i ostali
prigodni materijali poput plakata i letaka na temu
mobilnosti kao i letaka Kampanje "Zelene vrpce".
Prolaznici odnosno gradani grada Rijeke prilazili su
Standu sa znatizeljom i vrlo su se rado informirali i
podrzali rad Udruge u ovome vaznom dogadaju ¢ime
su jo§ jednom potvrdili i pokazali da RijeCani imaju
vrlo veliku dozu razumijevanja kada su u pitanju
osobe sa invaliditetom. Stand je posjetila i Progelnica
odjela za socijalnu skrb Pgz, Pulija Malatestini¢ kao 1
voditeljica projekta Rijeka — Zdravi grad, Irena Deze
StarCevi¢. Podrsku su pruzili i prijatelji iz Drustva
multiple skleroze PGZ kao i mediji. Izuzetno je zadovoljstvo reéi da je dogadaj popratilo
nekoliko radijskih postaja 1 uvijek vjeran Novi list. Motom Kampanje Zeljelo se ukazati
na postojanje niza Cinitelja koji su potrebni da se djelovanjem oslabljenih misSi¢a ostvari
zeljeni pokret. Uz prilagoden okoli§, prilagodene gradevine, individualno prilagodena
pomagala, odrzivu rehabilitaciju, prilagoden prijevoz te podrsku zajednice povecava se
mobilnost osoba s neuromuskularnim bolestima, a time i1 op¢a kvaliteta zivota.

MISICNOM DISTROFLOM
FIMORSKO-GORANSKE 2UsanE

zajedno g
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LISTOPAD

o (4. listopada 2013. — Savez drustava
distroficara Hrvatske (SDDH) odrzao je
redovnu skupstinu u Zagrebu, u Hotelu
"Holiday". Glavne teme skupstine bile
su: usvajanje poslovnika o radu
Skupstine, izbor radnih tijela (radnog
predsjedniStva, zapisniCara 1 dva
ovjerovitelja zapisnika te verifikacijske
komisije), podnosenje izvjeStaja o radu
SDDH i nadzornog odbora, rasprava po
izvjeStajima 1 njthovo  usvajanje,
prijedlog operativnog 1 financijskog
plana za 2014. godinu, rasprava i
usvajanje planskih dokumenata, potvrda prijema novih ¢lanica (Udruge osoba s
invaliditetom Krapinsko zagorske Zupanije i Udruge invalida KriZevci) te donoSenje
odluke o ¢lanarini za 2014. godinu., na skupstini su sudjelovali Tajnik udruge Luka
Zaharija i gda. Mila Udiljak bivsa tajnica udruge sa pratnjama..

e 4. -7. listopada 2013. odrzana je i Konferencija o neuromuskularnim bolestima te 43.
godisnja skupstina European Alliance of Neuromuscular Disorders Associations -
EAMDA. Glavne teme na Konferenciji su bile: klini¢ka praksa restorativne neurologije
kod oboljelih od neuromuskularnih bolesti, terapija autoimunih neuromuskularnih
bolesti, §to nam slika mozga govori o neuromuskularnim bolestima, neinvazivna
ventilacija kod neuromuskularnih pacijenata, kuéna neinvazivna ventilacija kod djece s
neuromuskularnim  bolestima, molekularna genetika neuromuskularnih  bolesti,
kardiovaskularne bolesti 1 Cimbenici rizika kod neuromuskularnih bolesti, pojasna
miSi¢na distrofija s posebnim naglaskom na kalpanopatije, moguénosti lijeCenja bolesti
neuromuskularne spojnice, rehabilitacija oboljelih od NMB u Hrvatskoj, vitamini 1
oligoelementi u prehrani oboljelih od neuromuskularnih bolesti, plivanje za oboljele od

neuromuskularnih bolesti, aktivnosti u

zbrinjavanju bolesnika s

euromuskularnim bolestima, zaSto je

vazno imati na umu Pompeovu bolest,

vaznost socijalnog ukljucivanja osoba s

NMB, izazovi i perspektive — pet godina

nakon stupanja na snagu KPOSI, Zivot

zene s miSi¢nom distrofijom, iskustvo
roditelja djeteta s neuromuskularnim

bolesti, aktivna druStvena uloga osobe s

NMB, osobe s NMB i moderna tehnicka

rjeSenja za voznju automobila, pametna
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kuca “Iris” pri SveuciliSnom rehabilitacijskom
institutu 1 njena uloga u neovisnom zivljenju
osoba s NMB, uravnotezavanje Zivota osoba s
NMB u smislu njihove osobnosti 1 tezine
invaliditeta, sportske aktivnosti i osobe s
NMB, promocija IPA projekta “Zadruga
SDDH” te film o dje¢aku s DMD: “Zmaj u
mom snu”. Uz Milu Udiljak i Luku Zahariju
na jedan dan tocnije 5. listopada, je
prisustvovala i1 Predsjednica udruge skupa sa
Janom Boli¢em.

o 08.-12. listopada 2013. — Na$ je Tajnik udruge Luka
Zaharia skupa sa jo$§ 10-ak sudionika, delegta iz Hrvatske
u ime SOIHA-a, sudjelovao na EDF konferenciji
balkanskih zemalja i Turske — koja se odrzavala u Turskoj.
Medu sudionicima bile su gda. Vesna Skuli¢ te Ljubica
Lukaci¢. Konferencija se odrzavala u ,,Point hotel Taksim*
te ,,Grand Oztanik Hotel*.
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o 15.-16. listopada 2013. — U Zagrebu odrzana je konferencija o zivotu mladih s
invaliditetom Hrvatske ,,Most izmedu nas“. Domacin je bila Uduga ZAMISLI. 1z
Rijeke sudjelovalo je devet sudionika od kojih su bili na$ tajnik udruge Luka Zaharija 1
¢lan Roland Bugnar, sa svojim asistentima.

e 25, listopada 2013. — OdrZan je jo$ jedan sastanak ,Galerija kreativnosti“ u gradskoj
vije¢nici s voditeljicom mr.sc. Irena DeZe Starcevic.

e 28. listopada 2013. - Interesna grupa gradana za podrSku osobama s invaliditetom s
voditeljicom mr.sc. Irena Deze Starcevi¢, prof odrzala je sastanak u Gradskoj vijeénici s
temama: Otklonimo barijere, PlaZza Kostanj, Fotografirajmo i otklonimo barijere.
Sastanku je prisustvovao Tajnik udruge Luka Zaharija.
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STUDENI

04. studeni 2013. — Studenti Tehnickog fakulteta
Sveucilista u Rijeci odrzali su predavanje o tome
Sto je to "Brain-computer interface” i kako osobe
s najtezim invaliditetom mogu mislima upravljati
elektromotornim kolicima ili ¢ak robotskom
rukom. Predavanje su odrzali studenti koji
pohadaju kolegij Asistivna tehnologija na
Tehnickom fakultetu u Rijeci.

DR =
e

08. studeni 2013. — Clanovi Udruge
prisustvovali su predstavljanju zbirke
pjesama "Srce od rijeci" autorice Branke
Kosti¢, koja je takoder clanica Udruge.
Predstavljanje je odrzano u u Gradskoj
knjiznici — Novigrad. Zbirka sadrzi 50
pjesama, koje govore o ljubavi, Ceznji,
prijateljstvu, onima kojih vise nema te o
Branki. Brankina knjiga ,, Srce od rijeci* je
izdana uz potporu Gradske knjiZnice
Novigrad, na ideju Morene Moferdin, ravnateljice knjiznice. Na zbirci se pocelo raditi u
travnju, lektorica Ljiljana Kosti¢, ina¢e Brankina starija sestra, je uredivala pjesme, uz
Morenu i Branku. Rad je bio dugotrajan i naporan, ali na kraju je bilo zadovoljstvo vidjeti
ulozeni trud. Na promociji u novigradskoj knjiZnici autorica knjige, Branka Kosti¢,
urednice knjige, Ljiljana Kosti¢ 1 Morena Moferdin te ilustratorica i graf. dizajnerica
Tihana Nali¢, brojnoj publici ispricale su kako je knjiga nastala, opisale dijelove i
ilustracije koje prate njenih pet poglavlja. Istaknuto je da su Brankine pjesme ,,njezina
osjecajna osobna iskaznica®. Valja napomenuti i kako je na 10. simpoziju distrofi¢ara Istre
- Ususret zdravlju 2013. koji je odrZzan u Puli drugi dan simpozija zapo€eo poezijom
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Branke Kosti¢ $to nas iskreno raduje. Promociji su prisustvovali nasi ¢lanovi skupa sa
Tajnikom udruge Lukom Zaharijom.

11. — 12. studeni 2013. - U Zagrebu je odrzan XVIII. simpozij osoba s invaliditetom na
kojem je sudjelovao tajnik Udruge — Luka Zaharija. Glavna tema Simpozija bila je
"Strateske odrednice za daljnju primjenu UN konvencije o pravima osoba s
invaliditetom".

25. studeni 2013. — Udruga se pridruzila Zajednici saveza osoba s invaliditetom Hrvatske
i provela Kampanju 16 dana aktivizma koja je trajala od 25. studenog - Medunarodnog
dana borbe protiv nasilja nad Zenama, preko 03. prosinca - Medunarodnog dana osoba s
invaliditetom do 10. prosinca - Medunarodnog dana ljudskih prava. Kampanja 16 dana
aktivizma protiv rodno uvjetovanog nasilja u 2013. godini nastavlja temu "Od mira u ku¢i
do mira u svijetu: Izazov militarizmu-zaustavimo nasilje nad zenama!". U sklopu
Kampanje ¢lanovi Udruge posjetili su Osnovnu Skolu "Kantrida" i odrzali predavanje na
temu nasilja nad Zenama te su u¢enicima osmih razreda podijeljene bijele vrpce. Na taj se
nac¢in Udruga pridruzila SOIH-u - MreZi Zena s invaliditetom, glavnom organizatoru ove
inicijative, koja se posebno posvecuje borbi protiv nasilja nad Zenama s invaliditetom i
povodom toga, tre¢u godinu za redom provodi Kampanju “Bijele vrpce®. Udruga nije bila
u mogucnosti predati bijelu vrpcu gradonacelniku, kako je to kampanjom predvideno,
budu¢i da je on bio na sluZzbenom putu u Bruxellesu na sjednici Odbora regija.
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e 28. studeni 2013. — U prostorijama Udruge odrzano je @ =~ = =™
otvorenje samostalne izlozbe clanice Marie-Kristine m“:; s “'*“:‘“t vz
Bozicevi¢ koja se mogla razgledati do 12. prosinca 2013. BoZitevié ;.:;',}}g g|:L5_, '3:1.-,“3
godine. Uz lokalne goste podrsku mladoj umjetnici prilikom e

otvorenja izlozbe pruzio je akademski slikar Stjepan
Perkovi¢ umjetnik koji slika nogom, te Gorda Budimir iz
Izdavacke kuce umjetnika koji slikaju ustima 1 nogama, a
koja je pokrenuta u listopadu 2004. Godine kao partner iz
Hrvatske medunarodnoj Udruzi umjetnika koji slikaju ustima
i nogama.

PROSINAC

e 05. prosinca 2013. — Povodom Medunarodnog dana
osoba s invaliditetom, a koji se obiljezava 03. prosinca,u |
Udruzi je organizirano prigodno druzenje uz kolade i1 | ¢
kuhano vino, te smo ujedno iskoristili vrijeme i okitili |
udrugu. Galavna i1 odgovorna osoba za kuhano vino, ki¢enje
udruge bio je nas ¢lan Nel Butkovi¢, kojem ovim putem od |
srca zahvaljujemo. '

— . —
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e 10. prosinca 2013. — Udruga Zamisli odrzala
je regionalnu raspravu "Zivot mladih s
invaliditetom u  zajednici”.  Regionalna
rasprava je odrzana u sklopu projekta ,,MOST
izmedu nas“ koji je financiran od strane
Europske komisije kroz program ,,Mladi na
djelu®“. Projektom ,,MOST izmedu nas*
Udruga ZAMISLI zeljela je  potaknuti
raspravu na temu mogucnosti i potreba mladih
s invaliditetom. Projekt je osmisljen s ciljem :
ukljuc¢ivanja mladih osoba s invaliditetom (u : : ’:
dobi od 15 do 30 godina) u javni i1 druStveni
zivot. Regionalna rasprava u Rijeci bila je jedna od Cetiri regionalne rasprave na kojoj su
detaljnije raspravljeni zakljucci s konferencije odrzane u Zagrebu 15. listopada 2013. U

provedbi projekta ,MOST izmedu nas“ na regionalnoj

raspravi u Rijeci bilo je sudionika iz Istarske,

Karlovacke, Li¢ko — senjske i Primorsko — goranske

Zupanije. Na raspravi su se okupili mladi s invaliditetom

kao 1 osobe koje rade s mladima, a program je proveden

kroz grupne rasprave na teme: podrSka, obrazovanje,
socijalna skrb 1 zaposljavanje s naglaskom na pogled iz

vise kutova — mladih s invaliditetom i osoba koje s

njima rade.
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e 12.-14. prosinca 2013. - Savez
drustava distroficara Hrvatske
nastavio je s potporom obiteljima
1 mladima u okviru Projekta
»Usluge podrSke obiteljima
djece s neuromuskularnim
bolestima®*. Seminar je bio
posveen temi 1 praktiénom
prikazu neinvazivne ventilacije
kod bolesnika oboljelih od
neuromuskularnih bolesti kao i o

osnovnim dijagnostickim
postupcima za dodjelu aparata.
Iskustva u svijetu ali 1 u susjednim zemljama pokazuju da takav pristup pruzanja podrske
osobama oboljelim od spinalne miSi¢ne atrofije (SMA), miSi¢ne distrofije tipa Duchenne
(DMD) i amiotrofi¢ne lateralne skleroze (ALS) produzi zivot i unaprijedi kvalitetu
zivljenja. Glavne teme seminara za roditelje bile su: miSi¢na distrofija i ostale
neuromuskularne bolesti, iskustva u Republici Hrvatskoj s neinvazivnom ventilacijom,
neinvazivna ventilacija i primjena ku¢ne mehanicke ventilacije kod osoba s NMB, kako
zapoceti s neinvazivnom ventilacijom (uvjeti za primjenu, monitoring, uvjeti za otpust
ku¢i), mehanicki eksuflator - insuflator (uredaj za potporu pri iskasljavanju), prakti¢ni
prikaz respiratora 1 njihov odabir, radionica Peer Conselling, zna¢aj vjezbi istezanja kod
osoba s NMB, spolnost osoba s NMB, jesu li inkluzivni vrti¢i i $kole za djecu s NMB te
prikaz novih propisa. Glavne teme na forumu mladih bile su: miSi¢na distrofija i ostale
neuromuskularne bolesti, iskustva u Republici Hrvatskoj s neinvazivnom ventilacijom,
neinvazivna ventilacija i primjena kuéne mehaniCke ventilacije kod osoba s NMB,
¢lanak 19 UN Konvencije o pravima osoba s invaliditetom, znacaj asistenta u nastavi i
osobnog asistenta u zivotu osoba s NMB, mobilnost osoba s MD i ostalim NMB,

)7 organiziranost udruga, radionica
za mlade o temi Biti ili ne biti
clan udruge, izrada smjernica za
Strateski plan Foruma mladih
SDDH, kako  zapoceti s
neinvazivnom ventilacijom
(uvjeti za primjenu, monitoring,
uvjeti za otpust kuci), mehanicki
eksuflator - insuflator (uredaj za
potporu pri iskaSljavanju) te
prakticni prikaz respiratora i
njihov odabir.
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19. prosinca 2013.g. — Kao i1 pred kraj svake
godine, tako je 1 ove organizirano predboZi¢no
druzenje Udruge mladih 1 studenata s |
invaliditetom PGZ "ZNAM" i Udruge osoba s .
mi§iénom distrofijom PGZ kao nagrada za uloZeni
rad i trud. Predblagdanski domjenak je pripremio

¢lan udruge Nel Butkovi¢ 1 ovom prilikom mu se
jo§ jednom zahvaljujemo za prekrasan blagdanski
stol.
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e 20. prosinca 2013. — U Hrvatskom kulturnom domu na SuSaku odrzano je blagdansko
primanje Primorsko-goranske Zupanije. Nazo¢nima se obratio zupan Zlatko Komadina
koji se prisjetio najvaznijih tema koje su obiljezile proteklu godinu. Program je vodio
Robert Ferlin, a u glazbeno-zabavnom dijelu nastupili su Karin Kuljani¢, klapa Grobnik,
Marko Tolja 1 KUD Delnice. Na primanju je bio Luka Zaharija.

e 31. prosinca 2013. U prostorijama Udruge s
pocetkom u 20 sati poc€eli smo se okupljati 1 spremati
za do¢ek Nove godine 2014. Ove smo si godine svi
malo dali truda, organizirali se, te u ugodnom 1
lijepom drustvu docekali Novu godinu. ,,Festica“ je
bila prava i svi skupa smo docekali kasne, ili bolje

reCeno rane jutarnje sate. Kao i uvijek za hranu se
pobrinuo na$ ¢lan Nel, koji nam je pripremao pizze,
koje smo zalili sa ukusnom ¢asicom vina. Nadamo se
da ¢emo i dogodine jo§ u vecem broju nac¢i se na
istom mjestu.
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Osim gore istaknutih aktivnosti, tijekom cijele godine redovito su se odrzavala
predavanja; edukacije iz naSeg programa .Kroz Zivot zajedno" $to je nasim ¢lanovima od izuzetne
koristi i vaznosti stoga s time nastavljamo i u 2014. godini. Odrzavali su se redovito i sastanci,
druZenja, slavilo se rodendane i ostale prigodne datume. Udruga je i tijekom godine odrzavala
redovite sjednice Upravnog odbora gdje se izmedu ostalog razmatrao program rada tekuce
godine , a koji je jednoglasno usvojen od strane ¢lanova istoga. Odlazili smo i na sastanke ,Rijeka-
Zdravi grad" kao i na sjednice predsjednistva Saveza drustava distrofi¢ara Hrvatske. Odradeni
su i mnogobrojni poslovi koji su se tijekom rada pojavljivali uz predvidene programske aktivnosti.
Godina je bila vrlo uspjesna no u iducoj planiramo provesti jo$ vise aktivnosti, raditi jos bolje i
nastaviti dalje .Kroz Zivot zajedno".

Zahvaljujemo svim &lanovima, suradnicima i gradanima grada Rijeke kao i Ministarstvima i
predstavnicima lokalne zajednice kod kojih smo naisli na razumijevanje, fe su na svoj na¢in
pridonijeti provedbi svih ovih nasih aktivnosti.

Udruga osoba s misiénom distrofijom
Primorsko-goranske Zupanije

Izvjesée pripremili:

Barbara Frankovié¢ i Marisstella Bolié

1ZVIESCE O RADU ZA 2013. GODINU Rijeka, ozujak 2014
Ur. Broj: 48 Stranica 29 od 29


mailto:uid.pgz@email.com

