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SIJECANJ

Tokom mjeseca pripremala su se izvjeS¢a za Ministarstvoza demografiju,
obitelj, mlade i socijalnu politiku koje je financiralo program "Usluge osobne
asistencije osobama s najtezim invaliditetom — miSi¢nom distrofijom™ te Primorsko-
goransku zupaniju, Grad Rijeku i ostale jedinice lokalne uprave i samouprave koje su
Udruzi dale financijsku potporu za provodenje projekta "Mobilnost za bolju
buduénost".

03. sije¢nja 2017. predsjednica Udruge Marisstella Boli¢ gostovala je u emisiji
Uklju¢i s(v)e na Kanalu Ri, kako bi sugradane upoznala s radom Udruge i
neuromuskularnim bolestima, prije svega miSicnom distrofijom. U emisiji je
sudjelovao i Jan Boli¢, njezin sin, koji boluje od spinalne miSi¢ne atrofije, a koji je
tom prilikom iznio svoje stavove i probleme vezane uz poteSkoCe osoba sa
invaliditetom na podrucju Primorsko-goranske Zupanije.

31. sije¢nja 2017. u Udruzi je sniman prilog koji ¢e biti emitiran 07.02. na Kanalu Ri,
u emisiji Ukljuéi s(v)e. Predsjednica je jos jednom ukazala na rad same Udruge, a
prisutni ¢lanovi su imali priliku re¢i nesto o sebi, svom radu i svojim uspjesima.

VELJACA

07. veljace 2017. prikazana je emisija Ukljuci s(v)e u kojoj je gostovala procelnica
Upravnog odjela za socijalnu politiku i mlade Dragica Mara¢, a prikazan je i ranije
sniman prilog o Udruzi.

08. velja¢e 2017. ¢lanica Udruge Elizabeta Vega, mag. phil. et paed. odrzala je
,,Kreativnu mozgalicu®. Tema je bila ljutnja, a prisustvovali su Amir Okanovi¢, Ivan i
Filip Vukovi¢, Zoltan Farkas i Tomislav Pogar¢i¢.

25. veljace 2017. odrzan je humanitarni karnevalski bal u pala¢i Pomorskog i
povijesnog muzeja Hrvatskog primorja u Rijeci, u sklopu 34. Medunarodnog rijeckog
karnevala, a balu su prisustvovali predsjednica Marisstella Boli¢ i sin ¢lanice Udruge,
Damir Selimovi¢. Bal su organizirali Grad Rijeka, Rotary Club Rijeka — Sveti Vid,
Turisticka zajednica Grada Rijeke te Pomorski i povijesni muzej Hrvatskog primorja,
uz partnerstvo Jadrolinije i Ine. Ove godine humanitarni cilj bala bilo je prikupljanje
sredstva u korist Udruge, za nabavku potrebne medicinske opreme za pomoc
¢lanovima Udruge.
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0ZUJAK

e 22. ozujka 2017. u Udruzi je odrzan sastanak s korisnicima usluge osobne asistencije
povodom pozitivne odluke o financiranju projekta "RAZVOJ USLUGE OSOBNE
ASISTENCIJE ZA OSOBE S INVALIDITETOM" FINANCIRANOG U OKVIRU
OPERATIVNOG PROGRAMA "UCINKOVITI LJUDSKI POTENCIALI 2014.-
2020" ESF-a.

e 25. oZzujka 2017. u prostorijama Ceskog doma u Rijeci odrzana je Redovna godisnja
Skupstinu  Drustva tjelesnih invalida Grada Rijeke, na kojoj su prisustvovali
Marisstella Boli¢, Jan Boli¢, Leda Boli¢ i Barbara Frankovié.

e 28. ozujka 2017. odrZan je IV. Simpozij za voditelje udruga osoba s invaliditetom, na
kojem su prisustvovale Barbara Frankovi¢ i Sladana Maksimovi¢. Simpozij je odrzan
u Zagrebu, a predstavljena su pomagala za kretanje po stepenicama DEZZIV, Jozef
Stakne iz Slovenije, zatim je predstavljen Centar znanja za unapredenje Zivljenja OSI,
Marica Miri¢, SDDH (Savez drustava distroficara Hrvatske). Ostatak simpozija
posvecen je prikazivanju djelovanja Centra znanja lokalnim udrugama, gdje su
predstavnici udruga prikazali nacionalne strategije.

e 29. ozujka 2017. odrzana je dodjela uredaja CliniFLO, Acapella i Lupkalica mladim
¢lanovima Udruge. Slobodan Marinkovi¢, fizioterapeut SDDH odrzao je predavanje o
nacinima koriStenja uredaja u kojem je naglasio njihov znacaj za respiratorni trening i
higijenu disnih putova. Mladi su izrazili zadovoljstvo moguénostima uredaja dok su
¢lanovi njihovih obitelji naveli kako ¢e im uredaji olakSati svakodnevno provodenje
terapije. Poseban doprinos u prijenosu znanja o koriStenju uredaja 1 njihovoj
svrsishodnosti dali su iskusniji ¢lanovi Udruge koji su svojim savjetima dodatno
motivirali mlade na redovito koriStenje uredaja. Uredaji su nabavljeni u okviru
programa SDDH ,,Potpomognimo disanje — zivot™ koji financira Zaklada ,,Hrvatska za
djecu”. Istog dana Udrugu je posjetila i Marica Miri¢, predsjednica SDDH, koja se
tom prilikom druZila s ¢lanovima.

TRAVANJ

e (6. travnja 2017. odrzana je sveCanost dodjele ugovora povodom pocetka provedbe
projekata u okviru ESF natjecaja ,,Razvoj usluge osobne asistencije za osobe s
invaliditetom®. Svec€anost je odrzana u Plaza Event Centru (ex Hypo Event Centar) u
Zagrebu, a kao predstavnici Udruge bili su Marisstella Boli¢, Jan Boli¢ i Leda Boli¢.
Pozdravni govor odrzali su:

- Nada Murganié¢, ministrica za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku

- Tomislav Cori¢, ministar rada i mirovinskoga sustava

- Andrej Plenkovi¢, predsjednik Vlade Republike Hrvatske, nakon Cega je izvrSena
svecana dodjela Ugovora i odrzan domjenak za prisutne goste.
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12. travnja 2017. u hotelu Panorama u Zagrebu odrzana je radionica o provedbi
projekata u sklopu Poziva za dostavu prijedloga "Razvoj usluge osobne asistencije za
osobe s invaliditetom", na kojoj je ucestvovala Barbara Frankovié, voditeljica
projekta. Na radionici su predstavljeni bitni dijelovi Ugovora o dodjeli bespovratnih
sredstava, nacin provedbe projekta te obrasci izvjesStavanja i potrazivanja sredstava

13. travnja 2017. Udruga osoba s cerebralnom i dje¢jom paralizom Rijeka, odrzala je
XI. izbornu skupstinu, u prostorijama Grada Rijeke, Korzo 16. Skupstini je
prisustvovala Marisstella Boli¢, predsjednica Udruge. Dosada$nji predsjednik
Miljenko Misljenovi¢ dobio je povjerenje svojih ¢lanova za jos jedan Cetverogodisnji
mandat.

20. travnja 2017. gradonacelnik Rijeke Vojko Obersnel urucio je donaciju u iznosu
od 80.000 kuna, odnosno sredstva prikupljena na ovogodisSnjem Humanitarnom
karnevalskom balu, predsjednici Udruge Marisstelli Boli¢.

U prostorijama Udruge osoba s miSi¢nom distrofijom, uz gradonacelnika Obersnela 1
predsjednicu Udruge Boli¢, primopredaji su nazocili procelnica Odjela za zdravstvo i
socijalnu skrb Grada Rijeke Karla Muskovié, u ime Turisti¢ke zajednice Grada Rijeke
Ines Boban Stigli¢, ¢lan Rotary Cluba Rijeka — Sv. Vid, Kristijan Zulle te izvrini
direktor Sektora ljudskih resursa Jadrolinije Rijeka, Dalibor Candrli¢.

Kupnjom ulaznice za Bal u vrijednosti od 400 kuna, koja je vrijedila za dvije osobe, te
donacijama, ove je godine prikupljeno 80.000 kuna, a sredstva su namijenjena za
nabavku potrebne medicinske opreme za pomo¢ ¢lanovima Udruge.

Clan Udruge Jan Boli¢ svima se zahvalio na donaciji i paznji te uruéio svoju knjigu
poezije ,, Trenutci® gradonacelniku Obersnelu.

23. travnja 2017. sudjelovalo se na Hendi cup-u, utrci za osobe s invaliditetom i
slabovidne osobe, u okviru Festivala sporta i rekreacije «Homo si te¢» koji se odrzava
bez prekida od 1998. godine i najveci je uli¢ni sportski dogadaj u Hrvatskoj. Na utrci
su sudjelovali: Jan, Marisstella i Leda Boli¢, Luka Zaharija, Zoltan i Jano$ Farkas,
Barbara Frankovi¢, Sladana Maksimovi¢, Tamara Vujmilovié, Ines Ljubeti¢, Marin
Batur, Tino Vodanovié i Tanja Zivi¢njak.
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29. travnja 2017. Odrzana je kreativna radionica na kojoj su ¢lanovi zajedno sa
asistentima izradivali ukrasne balone.

SVIBANJ

05. svibnja 2017. Udruga osoba s cerebralnom i dje¢jom paralizom Rijeka obiljezila
je Nacionalni dan osoba s cerebralnom paralizom u cilju senzibiliziranja javnosti o
pitanjima s kojima se suocavaju osobe sa cerebralnom paralizom u svakodnevnom
zivotu. Tom prilikom, na Standu ispred Robne kuée RI, njihovi ¢lanovi izlozili su
svoje radove s likovne radionice, a predsjednica Udruge Marisstella Boli¢ ih je
posjetila.

10. svibnja 2017. odrzana je kreativna radionica na kojoj se izradivalo cvijec¢e od
papira.

12. svibnja 2017. predsjednica Udruge Marisstella Boli¢ i Sladana Maksimovi¢, na
stru¢nom osposobljavanju U Udruzi ucestvovale su na radionici Pisanje prijedloga
projekta u prostorijama Udruge za razvoj civilnog drustva SMART u Rijeci.
Radionica se provodi u okviru programa MRRAK. SadrZaj radionice usmjeren je na
pruzanje osnovnih znanja i vjeStina iz podrucja izrade projektnih prijedloga, a vodio ju
je Igor Bajok.
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13. svibnja 2017. ¢lanovi Udruge posjetili su Medunarodnu vrtnu izlozbu Floraart,
najveéi hortikulturni dogadaj u ovom dijelu Europe koja okuplja brojne domace i
strane izlagace. Na izlozbenom prostoru Parka Bundek na vise od tristo tisu¢a m?
otvorenog prostora i dvije tisuée m? zatvorenog prostora svake se godine predstavi
vise od 200 izlagaca iz Hrvatske i 10-ak inozemnih izlagaca. U sklopu izlozbe
odrzavaju se brojne promocije 1 razli¢ita tematska predavanja namijenjena
posjetiteljima. Vazan dio izlozbe su Natjecanje izlagaca, Hrvatski kup florista,
Natjecaj za najljepsi kuéni vrt i Medunarodno natjecanje ucenika srednjih skola. U
sklopu Floraarta tradicionalno se organizira i prigodna prodaja cvijeca i sadnica.

19. svibnja 2017. povodom obiljezavanja 21. svibnja Nacionalnog dana osoba
oboljelih od neuromuskularnih bolesti ¢lanovi Udruge su na Standu izlozili svoje
kreativne radove, te su tom prilikom dijeljeni promotivni letci. Predsjednica
Marisstella Boli¢, Tamara Vujmilovié¢, Sladana Maksimovi¢, Ines Ljubeti¢, Leda Boli¢
1 ¢lanovi Jan Boli¢ i1 Elizabeta Vega druzili su se sa zainteresiranim gradanima i
upoznavali ih sa radom Udruge.
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25. svibnja 2017. povodom sudjelovanja u manifestaciji Dani otvorenih vrata, Udruga
je otvorila svoja vrata za sve zainteresirane gradane koji su mogli posjetiti izlozbu
radova clanova, dobiti informacije o radu i djelovanju Udruge te ucestvovati u
kreativnim radionicama. Odrzano je predavanje na temu prehrane za osobe s
misi¢nom distrofijom i sli¢cnim neuromuskularnim bolestima, te predstavljene novosti
vezane za ortopedska pomagala.

31. svibnja 2017. Organizacija Umijee zivljenja predstavila je tehnike opustanja
svim zainteresiranim ¢lanovima Udruge

31. svibnja — 02. lipnja 2017. predsjednica Udruge Marisstella Boli¢ ucestvovala je
na edukacijskom modulu, odnosno radionici o upravljanju projektnim ciklusom i
izradi logickog okvira. Radionice se provode u okviru programa MRRAK — Mreza za
razvoj regionalnih kapaciteta u udruzi SMART. Ciljevi radionice bili su:
- predstaviti sudionicima ciklus upravljanja projektom te glavne faze (aktivnosti)
unutar projekta,
predstaviti sudionicima pristup logickog okvira kao osnovu upravljanja
projektnim ciklusom,
upoznati sudionike s nac¢inom uporabe logi¢kog okvira prilikom izrade
projektnog prijedloga,
upoznati sudionike s razli¢itim nivoima strateSkog i sektorskog planiranja te
njihove vaznosti u procesu planiranje i1 izrade projektnih prijedloga prema
standardima Europske unije.
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LIPANJ

12. - 13. lipnja 2017. predsjednica Udruge Marisstella Boli¢ uéestvovala je na
edukacijskom modulu: Pisanje prijedloga projekta za Europski socijalni fond, u udruzi
SMART, u okviru programa MRRAK — Mreza za razvoj regionalnih kapaciteta.
Ciljevi radionice bili su:
- upoznati sudionike s projektnom dokumentacijom za pripremu prijedloga
projekata u okviru Europskog socijalnog fonda,
- posti¢i elementarnu razinu uvjezbanosti sudionika u formulaciji pojedinih
dijelova obrazaca za izradu projektnog prijedloga prema zahtjevima EU.

19. lipnja 2017. odrzana je 14. sjednica Upravnog odbora Udruge. Prisustvovali su:
Marisstella Boli¢, Luka Zaharija, Ivan Vukovi¢, Laura Grubi$i¢ i Manuela Bugnar.
Predsjednica je predstavila zapisnik sa 13. sjednice Upravnog odbora, dogovoreno je
odrzavanje izborne Skupstine, predlozen dnevni red redovne Skupstine i predstavljena
izvjesca o aktivnostima Udruge.

SRPANJ

4. srpnja 2017. u Gradskoj vijecnici odrzan je sastanak s projektnim timom iz
Arhitektonsko-gradevinskog ateljea d.0.0. Rijeka, te je prikazana prezentacija
prijedloga idejnog rjeSenja rekonstrukcije i prosirenja plaze Kostanj. Grad Rijeka je u
pocetnoj fazi izrade, kod utvrdivanja idejnog rjeSenja, a u cilju dobivanja
pravovremenih primjedbi i prijedloga predstavnika populacije korisnika navedene
plaze, prisustvovali su i predstavnici udruga, kao i predsjednica Udruge osoba s
misi¢énom distrofijom Primorsko-goranske Zzupanije, te su tom prilikom mogli iznijeti
svoje misljenje.

5. srpnja 2017. odrzana je 6. Izborna skupstina. Na skupstini je bilo prisutno 35
osoba. Za predsjednika Udruge izabran je Luka Zaharija, a za tajnika Zoltan Farkas.
Za ¢lanove Nazornog odbora izabrani su NataSa Matija§ Haramija, Dalibor Horvat i
Amir Okanovi¢. Uz predsjednika i tajnika za ¢lanove Upravnog odbora izabrani su:
Laura Grubisi¢, Ivan Vukovi¢, Roland Bugnar, Nel Butkovi¢ 1 Jan Boli¢. Nazo¢ni
gosti na skupstini bili su Karla Muskovi¢, Odjel za zdravstvo 1 socijalnu skrb Grada
Rijeke 1 Miljenko Misljenovi¢, Udruga osoba s cerebralnom 1 dje¢jom paralizom.

KOLOVOZ

02. kolovoza 2017. odrzana je 2. sjednica Upravnog odbora Udruge i sjednica
Nadzornog odbora. Dogovorene su nove aktivnosti u Udruzi, kao i rjeSavanje nekih
tekuéih poteskocéa. Clanovi Upravnog odbora bavili su se pitanjem &lanstva u Udruzi,
dogovor oko prijevoza, dogovorene su nove kreativne radionice kao i razne druge
aktivnosti. Nadzorni odbor je upoznat sa svojim obavezama, te su dogovoreni novi
sastanci kako bi §to bolje pratili rad Udruge. Nakon odrZanih sjednica svi prisutni su
se druzili uz domace kolace koje je pripremila djelatnica Mirjana Jandrli¢, zaposlena
preko javnih radova kao osoba s invaliditetom.
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18. kolovoza 2017. u prostorijama Udruge u sklopu redovnog tjednog druzenja
Clanova organiziran je Koktel Party. Svi prisutni ¢lanovi druzili su se uz koktele, te se
tijekom veceri pjevalo uz karaoke.

24. kolovoza 2017. u restoranu Lovorka u Rijeci, odrzan je sponzorski susret na kome
su sudjelovali ¢lanovi Udruge. Glavna tema sponzorskog susreta bila je zdravlje.
Predstavljena je tvrtka $vicarskih terapeutskih proizvoda koji su testirani i odobreni od
HUPED-a (Hrvatsko udruzenje za prirodnu, energetsku i duhovnu medicinu) i
HALMED-a (Agencija za lijekove i medicinske proizvode).

RUJAN

13. rujna 2017. u Gradskoj vije¢nici odrzana je Konsenzus konferencija o zdravlju
Grada Rijeke kojoj je prisustvovao tajnik Zoltan Farkas. Nakon pozdravnih govora
gradonacelnika 1 procelnice Odjela gradske uprave za zdravstvo 1 socijalnu skrb,
uvoda u konsenzus konferencije prof.dr.sc. Selme Sogorié, nacionalne koordinatorice
Hrvatske mreze zdravih gradova, procelnica Odjela gradske uprave za zdravstvo i
socijalno skrb i koordinatorica projekta ,,Rijeka — Zdravi grad®, dr. Karla Muskovi¢,
podnijela je izvjestaj o postignu¢ima i rezultatima projekta u proteklom razdoblju te su
uz pomo¢ sudionika odabrana prioritetna podrucja djelovanja projekta za narednih pet
godina.

13. rujna 2017. u prostorijama Udruge odrzana je prva kreativna radionica povodom
obiljezavanja Europskog tjedna mobilnosti. Tema radionice bila je oslikavanje teglica
za cvijeCe decoupage tehnikom. Svi prisutni ¢lanovi su tijekom druzenja uzivali u
domacim kiflicama koje je pripremila djelatnica Mirjana Jandrli¢.

14. rujna 2017. odrzan je sastanak Nadzornog odbora na kojem su prisustvovali svi
¢lanovi i tajnik Udruge. Dogovorene su aktivnosti i plan za daljnji rad Udruge.

18. rujna 2017. odrzan je sastanak sa Mihailom Mrvosem, predstavnikom Rijeka plus
d.o.o0., koji je predstavio nove moguénosti koristenja povlastenih parkirnih karata za
osobe s invaliditetom. Op¢im uvjetima o nacinu naplate na javnim parkiraliStima,
svaka osoba s invaliditetom ima pravo na povlastenu kartu, ukoliko posjeduje oznaku
pristupacnosti za vozilo za koje trazi povlastenu kartu. Pravo se ostvaruje na temelju
rjeSenja nadleznog tijela o invalidnosti, uz naknadu od 40,00 kn mjesecno. Karta
omogucava besplatno parkiranje na svim parkirnim mjestima oznaenim tzv. plavim
linijama. Informacije su proslijedene ¢lanovima.
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20. rujna 2017. odrzana je jo$ jedna kreativna radionica povodom Europskog tjedna
mobilnosti, na kojoj su dovrSene ukrasne teglice.

22. rujna 2017. povodom obiljezavanja Europskog tjedna mobilnosti, Dana bez
automobila 1 Nacionalnog dana borbe protiv nasilja nad Zenama zajedno sa Savezom
drustava distrofi¢ara Hrvatske provedena je kampanja ,,Za pokret...“. Kampanja je bila
posvecena uredaju za iskasljavanje s ciljem uvrStavanja istog na Listu ortopedskih i
drugih pomagala HZZO-a. Tom prilikom na $tandu na Korzu izloZeni su radovi
Clanova, dijeljen je informativni materijal i javnost je imala priliku saznati vise 0
djelatnosti i svrsi Udruge.

Isti dan obiljezen je i Medunarodni dan svjesnosti o Duchenne misi¢noj distrofiji te su
tom prilikom dijeljeni informativni letci i baloni, ¢ija je svrha bila Sirenje svijesti 0
Duchenne misi¢noj distrofiji.

LISTOPAD

5. — 6. listopada 2017. odrzana je radionica osmisljavanja i razrade projektnih ideja za
potencijalne prijavitelje na natjeaje za dodjelu bespovratnih sredstava ESF-a koju je
organizirao Ured za udruge Vlade Republike Hrvatske, a provelo WYG savjetovanje
d.0.0.. Radionica je odrzana u Hotelu Jadran u Rijeci, a prisustvovala je
administratorica Udruge Barbara Frankovi¢. Prvi dan predstavljene su osnovne
informacije o ESF-u/OP-u, preduvjeti za pripremu EU projekta, upravljanje
projektnim ciklusom, odabir i razrada projektnih ideja, vjezbe, definiranje i planiranje
aktivnosti/elemenata projekta. Drugi dan posvecen je planiranju proracuna projekta,
vjezbe izrade proracuna, pojasnjavanje prijavnih obrazaca A i B, upoznavanje s
obvezama iz ugovora i pripadaju¢om dokumentacijom, priprema izvjeS¢a o napretku
projekta i priprema zahtjeva za nadoknadom sredstava.

14. listopada 2017. Savez drustava distroficara Hrvatske u suradnji sa EAMDA-om
(European Alliance of Neuromuscular Disorders Associations) organizirao je 46.
godisnju Skupstinu i Konferenciju EAMDA-e. Konferencija je bila posvecena novim
lijekovima i mogucnostima u lije¢enju spinalne misi¢ne atrofije — SMA i Duchenne
misi¢ne distrofije — DMD. Na skupu su izlagali cijenjeni strani i domaci lije¢nici, te
predstavnici farmaceutskih tvrtki Biogen, PTC therapeutics i Sanofi, koji su po prvi
puta dosli u Hrvatsku. Skup je bio stru¢nog karaktera. Konferencija je odrzana u
Zagrebu, a sudjelovao je i predsjednik Luka Zaharija.
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16. — 17. listopada 2017. pod pokroviteljstvom predsjednice Republike Hrvatske
Kolinde Grabar — Kitarovi¢, Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu
politiku i gradonacelnika Grada Zagreba Milana Bandi¢a u Zagrebu je, u organizaciji
SOIH-a, odrzan XXII. hrvatski simpozij osoba s invaliditetom s medunarodnim
sudjelovanjem. Ovogodisnji Simpozij je bio posvecen temi ,Konvencija UN o
pravima osoba s invaliditetom — Obrazovanje, zaposljavanje i polozaj osoba s teSkim
invaliditetom®, a sudjelovao je predsjednik Udruge Luka Zaharija.

19. listopada 2017. Hrvatski zavod za zapos$ljavanje, Ured za financiranje i
ugovaranje projekata EU kao Posrednicko tijelo razine 2 (PT2) organizirao je posjet
Udruzi u svrhu praéenja provedbe financiranih aktivnosti za Ugovor o dodjeli
bespovratnih sredstava UP.02.2.2.02.0033 financiranog iz poziva Razvoj usluge
osobne asistencije za osobe s invaliditetom UP.02.2.2.02. Sastanak je odrzan u
prostorijama Udruge, a prisustvovali su voditeljica projekta Barbara Frankovic,
koordinatorica projekta Marisstella Boli¢, korisnica osobne asistencije Ivona Bugnar
te njena osobna asistentica Andrea Marac¢i¢. Od strane PT2 sudjelovali su Ivan
Lajtman, stru¢ni savjetnik u Odjelu za provjere na licu mjesta, Tomislav Tinodi, visi
struéni savjetnik u Odjelu za provjere na licu mjesta i Aleksandra Vuk, voditeljica
Odjela za provjere na licu mjesta.

20. listopada 2017. Udruga je ustupila svoje prostorije Udruzi osoba sa spinalnim
ozljedama Karoca — Rijeka za potrebe odrzavanja Skupstine.

25. listopada 2017. obiljezena je 20. godiSnjica Skolovanja uéenika s tesko¢ama u
Ekonomskoj $koli Mije Mirkovi¢a Rijeka. Prigodnom programu su prisustvovali
predstavnici udruga osoba s invaliditetom i suradnika Ekonomske $kole, predstavnici
Grada Rijeke, gradonacelnik Vojko Obersnel i procelnica Odjela za zdravstvo i
socijalnu skrb Karla Muskovi¢, predstavnici osnivaéa S$kole Primorsko-goranske
zupanije, proc¢elnica Upravnog odjela za odgoj i obrazovanje Edita Stilin i brojni drugi
cijenjeni gosti. Udrugu osoba s miSi¢nom distrofijom Primorsko-goranske Zupanije
predstavljali su predsjednik Luka Zaharija i ¢lanovi Roland Bugnar, Jan Boli¢, Edin
Okanovi¢, Ivan i Filip Vukovi¢, svi redom bivsi uéenici $kole.
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31. listopada 2017. Zaklada za poticanje partnerstva i razvoja civilnog drustva provela
je programsku evaluaciju programa ,,Osobni asistent za osobe s najveéim stupnjem
invaliditeta®, financiranog po Pozivu za prijavu trogodiSnjih programa udruga koje
pruzaju usluge asistencije osobama s invaliditetom u Republici Hrvatskoj,
Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku. Evaluacija se vrsila
temeljem obrasca E4 — Obrazac za provedbu terenskog posjeta, a izvrsili su je
predstavnici Zaklade Lara Baranasi¢ i Maja Mari¢. Tijekom evaluacije bili su prisutni
predsjednik Luka Zaharija i voditeljica programa Marisstella Boli¢.

STUDENI

10. studenog 2017. udruga Roditelji u akciji — Roda organizirala je konferenciju s
medunarodnim sudjelovanjem o pruzanju zdravstvene skrbi Zenama s fiziCkim i
senzornim invaliditetom. 10. Rodina mlije¢na konferencija i prePorod ,,Maj¢instvo i
zene s invaliditetom® odrZana je u Kristalnoj dvorani hotela Westin u Zagrebu. Ova
konferencija s medunarodnim sudjelovanjem jedinstvena je u Hrvatskoj jer je po prvi
puta odrzana edukacija o reproduktivnom zdravlju Zena s invaliditetom namijenjena
zdravstvenim djelatnicima, ali 1 drugim pruzateljima podrske Zenama s invaliditetom u
reproduktivnoj dobi. Clanica Udruge Ivona Bugnar prisustvovala je konferenciji u
pratnji osobne asistentice Andree Maracic.

15. studenog 2017. u prostorijama Udruge odrzana je primopredaja i prezentacija
uredaja Philips CoughtAssist E 70. Uredaj su urucili stru¢ni djelatnici ,,EksaGrupe*
Maja Horvat Bilal i Igor Konigi, u nazoc¢nosti Igora Briskija, voditelja Sberbank
poslovnice Rijeka. Tom prilikom bacc. med. techn. Marijana Pavlovié, glavna sestra
Odjela za pulmologiju odrzala je predavanje i prezentaciju uredaja. Uredaj je dobiven
preko projekta ,,Disimo zajedno“ kojeg je financirao Sberbank d.d. E70 Philips
CoughtAssist uredaj za iskaSljavanje bronhopulmonalnog sekreta, o0dnosno
»heinvazivni aspirator” je uredaj koji simulira kaSalj, Sto omogucéava korisniku
iskasljavaje sekreta. U suradnji s pulmologom dr. med. Igorom Barkovi¢em i KBC-om
Rijeka uredaj ¢e biti dostupan kako ¢lanovima Udruge tako i drugim korisnicima kod
kojih ¢e se javiti potreba.
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e 22.studenog 2017. u prostorijama Udruge odrzana je kreativna radionica na kojoj su
se izradivali andeli 1 boZi¢ne kuglice.

e 29. studenog 2017. odrzana je 3. sjednica Upravnog odbora kojoj su prisustvovali
predsjednik Luka Zaharija, tajnik Zoltan Fakas te ¢lanovi Nel Butkovi¢, Ivan Vukovi¢,
Roland Bugnar. Odsutni su bili Laura Grubisi¢, te Jan Boli¢ koji se pred kraj pridruzio
sjednici. Takoder sjednici Upravnog odbora prisustvovali su i ¢lanovi Nadzornog
odbora. Glavna tema sastanka bio je Pravilnik o prijevozu.

e 30. studenog 2017. povodom obiljezavanja Medunarodnog dana osoba s invaliditetom
u Ekonomskoj Skoli Mije Mirkovi¢a Rijeka, odrzana je promocija pjesama c¢lana
Udruge Edina Okanovi¢a. Djelatnice Udruge Barbara Frankovi¢ i1 Sladana
Maksimovi¢ prisustvovale su promociji.
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| PROSINAC

06. prosinca 2017. Ured za studente s invaliditetom SSC-a (Sveucili$ni savjetovali$ni
centar) u suradnji sa Uredom za potporu studentima s invaliditetom SZSUR-a
(Studentski zbor Sveucili$ta u Rijeci) organizirao je obiljeZavanje Medunarodnog dana
osoba s invaliditetom pri Sveucilistu u Rijeci, te je tom prilikom dodijeljena nagrada
najuspjesnijem studentu s invaliditetom u Rijeci u ak. god. 2016./2017. uz prigodan
popratni program, predstavljen je Ured za potporu studentima s invaliditetom pri
Studentskom zboru SveudiliSta u Rijeci i nastupio je motivacijski govornik Mario
Bebek. Prisustvovao je ¢lan Udruge Ivan Vukovic.

06. prosinca 2017. u prostorijama Udruge odrzana je kreativna radionica, te se tom
prilikom kitio bor i ukrasavala Udruga u susret nadolaze¢im praznicima.

13. prosinca 2017. u prostorijama Udruge odrzana je stru¢na edukacija KkoriStenja
CoughAssist uredaja koji se upotrebljava za respiratornu terapiju i u hitnim
slu¢ajevima za simulaciju kaSlja. Edukaciju je vodila gospoda Ivana Sundov,
respiratorni terapeut, koja je ujedno i Philipsova predstavnica za cijelu Europu.
Prisustvovali su i dr. med. Igor Barkovi¢, internista — pulmolog i glavna sestra zavoda
za pulmologiju, bacc. med. techn. Marijana Pavlovié¢, te djelatnica ,,EksaGrupe*
gospoda Ines Marinac koja je zaduZena za 24 satnu uslugu podrSke kod korisnika
uredaja CoughAssist, te za ostalu tehnicku podrsku vezanu za sam ureda;j.

19. prosinca 2017. predsjednik Udruge Luka Zaharija u pratnji djelatnica Barbare
Frankovi¢ i1 Sladane Maksimovi¢ prisustvovao je BoZzi¢nom domjenku Drustva
multiple skleroze PGZ.

20. prosinca 2017. kao znak zahvale za uspjeSnu suradnju tijekom godine u

prostorijama Udruge uz mnogobrojne prijatelje, suradnike i ¢lanove odrzan je Bozi¢ni
domjenak.
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