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SIJECANJ

Tijekom mjeseca pripremala su se izvjeSéa za Ministarstvoza demografiju,
obitelj, mlade i socijalnu politiku koje je financiralo program "Osobni asistent za osobe
s najve¢im stupnjem invaliditeta™ 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". Pripremao se i zahtjev za
nadoknadu sredstava za projekt ,,Sirenje usluge osobne asistencije za osobe s najtezim
stupnjem invaliditeta® Operativnog programa ,,Ucinkoviti ljudski potencijali* 2014. —
2020. financiranog iz Europskog socijalnog fonda.

10. sije¢nja 2018. povodom potpisivanja Ugovora, te nastavka provedbe programa
,,Osobni asistent za osobe s najve¢im stupnjem invaliditeta® u prostorijama Udruge
odrzan je sastanak sa korisnicima usluge osobne asistencije i njihovim asistentima.

25. sije¢nja 2018. u prostorijama Udruge odrzana je prezentacija invalidskih kolica i
drugih ortopedskih pomagala u suradnji s trgovinom Medicinske opreme Stari Grad.
Tom prilikom predstavljene su inovacije vezene uz invalidska kolica te dodatna oprema
koja omogucava $to lakse i ugodnije koristenje invalidskih kolica.
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VELJACA

9. veljace 2018. povodom obiljezavanja Svjetskog dana bolesnika, uz prezentaciju
aktivnosti i planova koji se odnose na kvalitetu zdravstvene skrbi cjelokupne zajednice
u predavaonici Zavoda za patologiju odrzan je tradicionalni godi$nji susret Uprave
KBC-a Rijeka i predstavnika udruga koje djeluju na podruc¢ju Primorsko-goranske
zupanije. Skupu su prisustvovali prof.dr.sc. Davor Stimac, ravnatelj, Snjezana Juri¢ié,
dipl. med. techn., pomo¢nica ravnatelja za sestrinstvo, mr.sc. Asja Valkovi¢ — Mika, dr.
med., predsjednica organizacijskog odbora za obiljeZzavanje Svjetskog dana bolesnika,
a kao predstavnik Udruge sudjelovala je Barbara Frankovic.

12. veljace 2018. Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku
organiziralo je informativnu radionicu u sklopu ESF programa ,,Sirenje mreZe socijalnih
usluga u zajednici — faza 1. Cilj informativne radionice bio je pruziti detaljnije
informacije o ciljevima i prihvatljivim aktivnostima, kriterijima Poziva te postupcima
za prijavu i dodjelu sredstava za provedbu projekata. Radionica je usmjerena na
predstavnike potencijalnih prijavitelja i njihovih partnera, odrzana je u Zagrebu, na njoj
je bila Barbara Frankovic.

28. veljace 2018. povodom Medunarodnog dana rijetkih bolesti odrzan je strucni skup
,Multidisciplinarni pristup u lijecenju rijetkih metabolickih bolesti“ u KBC Rijeka —
lokalitet Rijeka. Nakon uvodne rijegi prof.dr.sc. Davora Stimca, prof.dr.sc. Ksenija
Fumi¢ predstavila je dijagnostiku rijetkih metabolickih bolesti, zatim je bilo govora o
rijetkim metabolickim bolestima u pedijatrijskoj populaciji, gastroenteroloSkim
manifestacijama Gaucherove bolesti, ASMD, Pompeovoj i Fabryevoj bolesti. Nakon
strunih predavanja, uslijedila je rasprava, te odrzan prigodan domjenak. Predsjednik
Udruge Luka Zaharija bio je na skupu.

OZUJAK

19. oZujka 2018. u prostorijama Udruge odrzana je 4. sjednica Upravnog odbora.
Sjednici su prisustvovali svi ¢lanovi Upravnog odbora, te dva ¢lana Nadzornog odbora
Udruge. Raspravljalo se o web stranici, ¢lanstvu u Udruzi, izmjenama Statuta,
1zvje$¢ima za prethodnu godinu te planovima za dalji rad Udruge. Dogovoren je datum,
poziv i dnevni red za redovnu skupStinu.

TRAVANJ

11. travnja 2018. odrzana je Redovna godisnja skupstina Udruge. Sjednici skupstine
su pored ¢lanova Udruge prisustvovali i roditelji i prijatelji ¢lanova te predsjednica
SDDH (Saveza drustava distroficara Hrvatske) Marica Miri¢, u pratnji Slobodana
Markovica, fizioterapeuta SDDH, kao i predstavnice DTI Rijeka (Drustva tjelesnih
invalida Rijeka) Zdenka Modri¢ i Antica Porovi¢, te Laura Grubi$ié, ravnateljica
Ekonomske skole Mije Mirkovi¢a Rijeka koja je ujedno i ¢lanica Upravnog odbora
Udruge.



UOMD PGZ tel. +38551/343 112, fax. +385 51/343
152 Milutina Baraca 22b, 51 000 Rijeka email: uid.pgz@email.com

ﬁi\ -

12. travnja 2018. sve¢anom sjednicom u HKD-u (Hrvatski kulturni dom) na Susaku
obiljezeno je 25 godina Primorsko-goranske zupanije. Sjednici su prisustvovali brojni
uglednici iz javnog Zivota, a kao predstavnici Udruge nazocni su bili predsjednik Luka
Zaharija te djelatnice Barbara Frankovi¢ i Sladana Maksimovi¢. Na sjednici su
dodijeljene i zupanijske nagrade za zivotno djelo, prof. emeritus dr. sc. Pavlu Komadini
i prof. Bozi Mimici, dok su godiS$nje nagrade pripale doc. dr.sc. Jonatanu Lergi i
Kulturno-umjetnickom drustvu Ucka iz Matulja. Pocasnim gradaninom Primorsko-
goranske zupanije proglasen je general Anton Tus koji se i zahvalio u ime svih dobitnika
na dodijeljenim priznanjima.

13. travnja 2018. ¢lanovi Udruge posjetili su Zagreb auto show, najposjeceniji i
najatraktivniji sajam Zagrebackog velesajma. Posjetitelji su mogli vidjeti 463 izlagaca
iz 34 zemlje svijeta, koje su ispunile 14 paviljona, a prisutno je bilo 85 brandova
automobila, motocikala, bicikala, gospodarskih i kamp vozila.
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e 22.travnja 2018. ¢lanovi Udruge su sudjelovali u tradicionalnom Hendi cup-u koji je
od ove godine, kao svojevrsnu zahvalu nedavno preminuloj Milki Milinkovic,
vrhunskoj sportasici i ljubiteljici Homo si te¢ manifestacije, promijenio ime u
,Memorijalna utrka Milke Milinkovi¢“. I ove je godine veliki broj osoba s invaliditetom
sudjelovao u utrci, ¢ime su pokazali da je moguce sve $to se naumi i pozeli.

/| ERSTESS
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e 24, travnja 2018. Udruga je ustupila svoje prostorije udruzi ,,Znam® za potrebe
odrzavanja Skupstine.

e 25. travnja 2018. u prostorijama Udruge odrzano je predavanje Waltera Sirole,
diplomiranog nutricionista i diplomiranog trenera fitnessa i bodybuildinga, sa 35 godina
iskustva u borbi s tumorom i alkalizacijom. Prisutni su mogli dobiti dosta informacija o
prehrani, kao i savjete za prirodne pripravke.




UOMD PGZ tel. +38551/343 112, fax. +385 51/343
152 Milutina Baraca 22b, 51 000 Rijeka email: uid.pgz@email.com

SVIBANJ

e 02. svibnja 2018. u Udruzi je odrzan sastanak s korisnicima osobne asistencije i
osobnim asistentima. Tom su prilikom Kkorisnici i asistenti ESF projekta potpisali
ugovore o nastavku suradnje, a korisnici i asistenti MDOMSP (Ministarstvo za
demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku) su dobili nove informacije. Korisnici
koji nisu ¢lanovi Udruge su obavjesteni o promjenama donesenim na skupstini Udruge
o pridruzenom ¢lanstvu.

e 03. svibnja 2018. odrzana je kreativna radionica. Radilo se sa novim materijalom,
cementom. Clanovi su izradivali razne ukrasne posudice, svije¢njake i pepeljare.

e 10. svibnja 2018. odrzan je nastavak kreativne radionice od proslog tjedna, gdje su se
radili novi radovi te pripremali za bojanje.
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Od 13. — 14 svibnja 2018. g. SDDH (Savez drustava distrofi¢ara Hrvatske) organizirao
je Seminar za roditelje i Forum mladih SDDH te donatorsku veceru u sklopu koje je
odrzan Talent show - Modna revija na kojoj su sudjelovale djevojke oboljele od miSiéne
distrofije i neuromuskularnih bolesti. Talent show je zabavni dio programa za Aukciju
slika koju provodi Drustvo distrofi¢ara Zagreb, a radovi su nastali na Likovnoj koloniji
,Jarunska duga®. Skup je bio namijenjen obiteljima djece s miSiénom distrofijom 1i
srodnim neuromuskularnim bolestima. Na donatorskoj veceri i Talent show-u — Modna
revija su sudjelovali iz naSe Udruge Luka Zaharija, Zoltan Farka$, Roland Bugnar i
Ivona Bugnar sa troje asistenata.

4 |
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16. svibnja 2018. odrzana je prezentacija kolica na elektromotorni pogon koja su
osmisljena za vanjsku upotrebu, ali su istovremeno dimenzije minimalizirane kako bi
se §to jednostavnije koristile 1 u interijerima. Kolica imaju kompletnu opremu koja je
predstavljena prisutnima i jedan su od proizvoda koji ¢e biti uvrsten na listu HZZO-a.
Prezentacija je organizirana u suradnji sa trgovinom Medicinske opreme Stari Grad.
Nakon prezentacije odrZana je vrlo interesantna radionica izrade predmeta od papira
koju je vodio gospodin Rikard Rovan Savelli.
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21. svibnja 2018. obiljezen je Nacionalni dan oboljelih od neuromuskularnih bolesti.
Tom su se prilikom na Standu na Korzu ¢lanovi Udruge druzili sa zainteresiranim
gradanima. Predstavljen je rad Udruge, kao 1 radovi ¢lanova Udruge koji su izradivani
na kreativnim radionicama. Stand je posjetio i rije¢ki gradonacelnik Vojko Obersnel.

24.-26. svibnja 2018. Udruga je otvorila svoja vrata za sve zainteresirane gradane.
Povodom sudjelovanja u Danima otvorenih vrata udruga odrzane su razne aktivnosti,
predstavljen je rad Udruge i njenih ¢lanova, odrzane Su prezentacije, a §to je najbitnije
Sira javnost je imala priliku upoznati 1 druZiti se sa ¢lanovima Udruge.

]

30. svibnja 2018. ¢lanovi Udruge posjetili su 53. Medunarodnu vrtu izlozbu Floraart,
koja se odrzava u Zagrebu na izlozbenom prostoru Parka Bundek. To je najveci
hortikulturni dogadaj u ovom dijelu Europe koji okuplja brojne domace i strane
izlagacCe, a izloZbu posjeti viSe stotina tisuca posjetitelja. U sklopu izlozbe odrzane su
brojne promocije i razliita tematska predavanja namijenjena posjetiteljima. U sklopu
Floraarta tradicionalno se organizira i prigodna prodaja cvije¢a i sadnica.
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LIPANJ

10. lipnja 2018. u Hrvatskom kulturnom domu na SuSaku odrzan je 3. Festival
Inkluzivne Scene, u organizaciji Udruge osoba s cerebralnom i dje¢jom paralizom
Rijeka. Nastupili su medunarodni gosti festivala, pioniri inkluzije u suvremenom plesu,
Candoco Dance Company s dvije izvedbe: "Beheld" Alexander Whitleya i "Let’s Talk
About Dis" Hetain Patela. 1zvedbi je kao predstavnik Udruge prisustvovao predsjednik
Luka Zaharija.

13. lipnja 2018. u prostorijama Udruge izvrSena je primopredaja posebno prilagodenih
kolica i steznika za ¢lanicu Udruge Lauru Legac. Kolica su donacija tvrtke "Ortho
Medical Diffusion”. Primopredaji su prisustvovali njihovi suradnici i predstavnici
Medicinske opreme Stari Grad, kao i ¢lanovi Udruge.

14.-15. lipnja 2018. djelatnica Udruge Sladana Maksimovi¢ sudjelovala je na radionici
,OsmisSljavanje i razrada projektnih ideja za potencijalne prijavitelje na natjecaje za
dodjelu bespovratnih sredstava ESF-a“, koju je organizirao Ured za udruge Vlade
Republike Hrvatske, a koja je odrzana u Rijeci.

20. lipnja 2018. u prostorijama Udruge odrzan je Forum teatar skupine mladih iz
Udruge Zamisli. Forum teatar je nastao s ciljem bavljenja lokalnim socijalno-
politickim problemima, no danas se koristi u uspostavljanju svih vrsta druStvenih
dijaloga. To je interaktivno kazaliSte, bavi se stvarnim zivotnim situacijama opresije i
zeli donijeti promjenu daju¢i mo¢ potlacenima. Forum teatar skupina mladih Udruge
Zamisli za svoju temu izabrala je kontroverzno pitanje granica usluga koje pruzaju
osobni asistenti. Kroz svoju izvedbu prikazana je situacija mlade djevojke s
invaliditetom koja sa svojim asistentom zeli ostvariti prvo seksualno iskustvo, a pri tome
nailazi kako na odobravanje, tako i na otpor svojih prijatelja i clanova obitelji.

21. lipnja 2018. djelatnica Udruge Barbara Frankovi¢ sudjelovala je na informativnoj
radionici ,,Razvoj usluge osobne asistencije za osobe s invaliditetom — faza 11, koju je
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organiziralo Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku, a koja je
odrzana u Zadru.

21. lipnja 2018. Ured za studente s invaliditetom SveuciliSta u Rijeci organizirao je
sastanak o smjestaju i skrbi studenata s invaliditetom na Sveucilistu u Rijeci uslijed sve
ceS¢ih upita potencijalnih studenata, odnosno kandidata za upis na preddiplomske i
diplomske studije na Sveucilistu u Rijeci. U pronalasku adekvatnog rjeSenja smjestaja
studenata s invaliditetom i potrebne potpore u istome svoj doprinos dali su i predsjednik
Udruge Luka Zaharija i ¢lan Udruge Roland Bugnar, koji su prisustvovali sastanku na
Kampusu Sveucilista u Rijeci.

23. lipnja 2018. Drustvo tjelesnih invalida Grada Rijeke organiziralo je 22. susret osoba
s invaliditetom Republike Hrvatske na Invalidskoj plazi ,,Kostanj“. Susretu su
prisustvovali ¢lan Udruge Roland Bugnar sa svojim osobnim asistentom Radoslavom
Tic¢icem.

| SRPANJ

03. srpnja 2018. u emisiji Ukljuéi s(v)e gostovali su predsjednik Udruge Luka Zaharija,
te ¢lan i djelatnik Udruge Roland Bugnar. Tom prilikom predstavili su rad Udruge,
trenutne aktivnosti i projekte, te pokazali kako kao mladi ljudi unato¢ invaliditetu
sudjeluju u zajednici i sportu.

05. srpnja 2018. Udruga je ustupila svoje prostorije Udruzi osoba sa spinalnim
ozljedama Karoca — Rijeka za potrebe odrzavanja Skupstine.

11. srpnja 2018. u prostorijama Udruge odrzana je komemoracija povodom smrti
umirovljene tajnice 1 pocasne ¢lanice Udruge Mile Udiljak. Komemoracija je odrzana u
znak zahvale za cijeli njen doprinos i zalaganje za bolji Zivot osoba s invaliditetom.
Komemoraciji su prisustvovali ¢lanovi obitelji, Karla Muskovi¢, procelnica za
zdravstvo i socijalnu skrb Grada Rijeke, Marijana Kralji¢ iz Drustva tjelesnih invalida,
1 ¢lanovi Udruge.
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KOLOVOZ

o Tijekom mjeseca djelatnici Udruge su se bavili
| pripremom projekte dokumentacije za prijavu na
natjeCaje, administracijom 1 rjeSavanjem tekucih
zadataka.

N Organizirana su redovna druZenja srijedom u Udruzi.

RUJAN

10.-11. rujna 2018. djelatnici Udruge Roland Bugnar i Sladana Maksimovi¢ su
sudjelovali na Regionalnom obiljezavanju 15-godiSnjice djelovanja Nacionalne zaklade
za razvoj civilnoga drustva, koje se organiziralo u Opatiji. Tom prilikom imali su
mogucnost sudjelovati u razgovorima o vaznosti podrske razvoju civilnoga drustva kroz
nacionalno financiranje, ESF i prioritetima druStvenog razvoja u Republici Hrvatskoj u
iduc¢ih 5 godina te dobiti informacije o mogucnostima financiranja organizacija civilnog
drustva iz nacionalnih izvora, EU fondova i1 kroz prekograni¢no doniranje, kao i
poslusati predavanja ,,Komunikacije i odnosi s javnos¢u u digitalnom dobu®,
,»Kvalitetno upravljanje u organizacijama civilnog drustva u kontekstu koriStenja EU
fondova® i ,,Zastita osobnih podataka (GDPR) u organizacijama civilnoga drustva®.

18. rujna 2018. Udruga je na Korzu obiljezila Europski tjedan mobilnosti izlaganjem
radova svojih ¢lanova, kao i1 upoznavanjem Sire javnosti o djelatnosti i svrsi Udruge.
Svako izdanje Europskog tjedna mobilnosti posveéeno je odredenoj temi iz podrucja
odrzive mobilnosti, a ove godine fokus ¢e biti na ,,multimodalnosti uz slogan ,,Podijeli
se, pokreni se!*“. Cilj Europskog tjedna mobilnosti u 2018. godini je potaknuti ljude da

10



UOMD PGZ tel. +38551/343 112, fax. +385 51/343
152 Milutina Baraca 22b, 51 000 Rijeka email: uid.pgz@email.com

u svojim gradovima isprobaju razli¢ita rjeSenja mobilnosti kako bi se razbilo uvrijezeno
misljenje da su osobni automobili jedina prikladna moguénost prijevoza.
o | A f 4 i
‘ _ ?

20.-23. rujna 2018. u organizaciji Ceskog Saveza za mi§iénu distrofiju, odrzana je 47.
godisnja skupstini EAMDA-e (European Alliance of Neuromuscular Disorders
Associations) u Pragu. Na skupstini EAMDA-e, uz ugledne stru¢njake, sudjelovali su i
stru¢njaci i oboljeli iz Hrvatske (njih 15), koji su bili aktivni u predavanjima i radu
skupstine te medu njima i predsjednik Udruge Luka Zaharija, koji je ujedno i ¢lan
izvrSnog odbora EAMDA-e.

27. rujna 2018. djelatnica Udruge Barbara Frankovi¢ sudjelovala je na konferenciji
,Ususret 2030. godini i1 izazovi Europskog stupa socijalnih prava“, u Rektoratu
Sveucilista u Zagrebu. Konferenciji su prisustvovali predsjednik Vlade Republike
Hrvatske Andrej Plenkovié, povjerenica Europske komisije za zaposljavanje, socijalna
pitanja, vjeStine 1 mobilnost radne snage Marianne Thyssen, te ministar rada i
mirovinskog sustava Republike Hrvatske Marko Pavi¢. Konferencija je obradila
aktualne teme digitalizacije radnih mjesta i izazova s kojima se susre¢emo na modernom
trziStu rada kao i izazove implementacije Europskog stupa socijalnih prava. Na
panelima su sudjelovali uvaZeni gosti iz Hrvatske i1 Europe, ukljucuju¢i visoke drzavne
duznosnike, predstavnike akademske zajednice, korisnike uspjeSnih projekata
financiranih sredstvima Europske Unije te stru¢njake iz drugih europskih zemalja 1
Europske komisije.

LISTOPAD

12. listopada 2018. ¢lanica Udruge Ivona Bugnar sudjelovala na edukaciji o provodenju
anketnog Upitnika o poloZaju Zena s invaliditetom u Hrvatskoj. Edukacija je odrZana u
Zagrebu, a za provedbu istrazivanja u 2018. godini prilagoden je anketni Upitnik
koriSten u 2009. godini, sukladno zakljuécima SOIH (Savez osoba s invaliditetom
Hrvatske) - Mreze Zena s invaliditetom i znanstvenih suradnika. Edukatorice su bile
Danijela Sirini¢, Fakultet politi¢kih znanosti i Natasa Skrbi¢, sociologinja.
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e 17. listopada 2018. povodom predstojece europske konferencije ,,Gradimo bolju
Europu s djecom: pridruzite nam se!“ u organizaciji mrezne organizacije Eurochild u
Opatiji, a u okviru pregleda studijskih posjeta, Udrugu su posjetile Andrea Witt iz
Eurochild organizacije, te Tea Jelaca i Sanja Skori¢ iz Drustva , Nasa djeca” Opatija.

e 18. listopada 2018. odrzana je 5. sjednica Upravnog odbora Udruge na kojoj, od sedam
¢lanova, jedino nije prisustvovao Jan Boli¢.

e 26. listopada 2018. Ministarstvo regionalnog razvoja i fondova Europske unije u
suradnji s institucijama u sustavu upravljanja i kontrole koriStenja EU fondova i Gradom
Umagom organiziralo je informativno-edukativno dogadanje s ciljem informiranja
javnosti o koristenju fondova Europske unije. Dogadaj ,,Regionalni dani EU fondova*
bio je namijenjen svim gradanima zainteresiranim za moguénosti koristenja fondova
Europske unije, a sudjelovala je djelatnica Udruge Barbara Frankovi¢. Putem
interaktivnih radionica, panel diskusije i edukativnih sadrzaja, polaznici su uz korisne
savjete ujedno imali priliku razmijeniti iskustva i povezati se s predava¢ima i drugim
sudionicima, sa svrhom jacanja suradnje na svim razinama i realizacije $to veceg broja
projekata.

e 29.-31. listopada 2018. mrezna organizacija Eurochild priredila je europsku
konferenciju ,,Gradimo bolju Europu s djecom: pridruzite nam se!*. Domadéini
konferencije bili su Drustvo ,,Nasa djeca® Opatija i Grad Opatija — Grad prijatelj djece.
Konferencija je okupila vodece europske stru¢njake iz podrucja djecjih prava i djecje
participacije, a sudjelovalo je 320 sudionika iz 39 zemalja, medu kojima i 100 djece iz
31 drzave. Tema konferencije bila je aktivno sudjelovanje djece u donoSenju javnih
politika na lokalnoj, nacionalnoj i europskoj razini. Moto konferencije su osmislila
djeca, a glasio je: ,,Ra¢unamo na vas, a vi na nas?“. Konferenciji su kao predstavnici
Udruge prisustvovali djelatnici Barbara Frankovi¢ i Roland Bugnar.

e 30. listopada 2018. u sklopu studijskih posjeta za vrijeme konferencije sudionici iz
Europe posjetili su Udrugu, gdje su se mogli upoznati s aktivnostima na lokalnoj i
regionalnoj razini kako bi se realizirala prava djece 1 jednake moguénosti medu djecom
i mladim ljudima, te iskustvima i izazovima ¢lanova Udruge, vaznosti osnazivanja kako
bi se pridonijelo boljoj buduénosti. Pored Udruge osoba s misiénom distrofijom PGZ,
posjeceni su 1 Drustvo Nasa djeca Opatija, 14. Susret Dje¢jih vije¢a, Grad Opatija
prijatelj djece — Djecje gradsko vijece i Savjet mladih Grada Opatije, Opéina Lovran
prijatelj djece, Centar za istrazivanje djetinjstva Uciteljskog fakulteta u Rijeci, Djecji
dom Ivana Brli¢ Mazurani¢ Lovran, Podruéna $kola Veprinac, OS R. K. Jeretov Opatija,
Podruéna §kola M. Draga, OS V. C. Emina Lovran i udruga Tera.
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UDRUGA OSOBA
S MISICNOM DISTROFLJOM
|| rIMORSKO-GORANSKE ZUPANUE

e 31. listopada 2018. u prostorijama Udruge odrzana je prva kreativna radionica
povodom obiljezavanja Medunarodnog dana osoba s invaliditetom. Tema radionice bila
je oslikavanje teglica za cvijece decoupage tehnikom i izrada andela.

| STUDENI

e (7. studenog 2018. odrzana je jo$ jedna kreativna radionica. ZavrSavani su radovi od
prethodne radionice, te su napravljeni neki novi.

e 11. studeni 2018. u Hotelu ,,Holiday* u Zagrebu odrzana je Izborna skupstina Saveza
drustava distroficara Hrvatske. Nakon otvaranja Skupstine, odrzan je Capacity Building
— sekundarne bolesti, o problemima disanje za osobe s MD (miSi¢nom distrofijom) i
NMB (neuromuskularnim bolestima). Skupstini su prisustvovali predsjednik Udruge
Luka Zaharija i djelatnica Barbara Frankovic.

e 12.-13. studenog 2018. odrzan je XXIII. hrvatski simpozij osoba s invaliditetom s
medunarodnim sudjelovanjem o temi ,,Konvencija UN o pravima osoba s invaliditetom
— obrazovanje, zapos$ljavanje i neovisno Zivljenje osoba s invaliditetom®. Simpoziju je
prisustvovala djelatnica Udruge Barbara Frankovic.

e 14, studenog 2018. djelatnik i ¢lan Udruge Roland Bugnar sudjelovao je na proslavi
50. godisnjice Udruge invalida rada Rijeka, u prostorijama Gradske vije¢nice Grada
Rijeke. Tom prilikom urucena je zahvalnica Udruzi za dugogodi$nju suradnju na
promicanju kvalitete Zivljenja invalida rada.

e 14, studenog 2018. u prostorijama Udruge odrzana je Kreativna radionica. Tema
radionice bili su nadolaze¢i blagdani, te su se tom prilikom izradivali snjegovici.

13



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

21. studenog 2018. sudjelovali smo na sveCanom otvorenju i ukljucenju u rad 14.
Simpozija distrofic¢ara Istre pod nazivom ,,Osnovne ljudske potrebe®, koji se odrzao u
Domu sportova Mate Parlov u Puli. Sudjelovali su ¢lanovi Udruge Amir i Edin
Okanovi¢ sa svojim asistentima, te Vehid Okanovi¢ i djelatnica Udruge Sladana
Maksimovi€.

23. studenog 2018. u prostorijama Primorsko-goranske zupanije u zgradi na Slogin kuli
odrzana je 33. tematska sjednica zupanijskog povjerenstva za ravnopravnost spolova na
temu ,,Polozaj zena s invaliditetom u Republici Hrvatskoj*, uz prisustvo medija. Nakon
usvajanja zapisnika sa 32. sjednice Povjerenstva, uslijedilo je tematsko izlaganje i
rasprava na ovogodiSnju temu, povodom obiljezavanja Medunarodnog dana borbe
protiv nasilja nad zenama. Mira Peke¢ Knezevi¢, zamjenica pravobraniteljice za osobe
s invaliditetom, odrZala je prezentaciju na tu temu. Na sjednici su ucestvovale ¢lanica
Udruge Ivona Bugnar i djelatnica Sladana Maksimovié.
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23.-25. studenog 2018. u Zagrebu je odrzan 13. hrvatski skup osoba oboljelih od
neuromuskularnih bolesti, u okviru kojeg se odrzava tradicionalan Seminar za roditelje
I Forum mladih SDDH. Predsjednik Udruge Luka Zaharija sudjelovao je u programu
sva tri dana, dok je ¢lan i zaposlenik Udruge Roland Bugnar sudjelovao 24. studenog.
Skup je poceo okupljanjem sudionika te prigodnom vecerom. Nakon dorucka i jutarnje
registracije sudionika, otvoren je skup s pozdravnom rije¢i Marice Miri¢, predsjednice
Saveza drustava distrofi¢ara Hrvatske. Prvi dio skupa bio je posvecen uredaju za
iskasljavanje, od prikaza, demonstracije do iskustva u radu. Zatim su uslijedile paralelne
radionice, prikaz stanja i pozitivnih pomaka u lijeCenju, predstavljen je Zakon o
zdravstvenom osiguranju, kao i novi propisi u zaposljavanju osoba s invaliditetom.
Zadnji dan skupa obiljezile su dramske radionice s mladima i roditeljima.

PROSINAC

03. prosinca 2018. na Standu u Zapadno trgovackom centru Rijeka (ZTC-u), obiljezen
je Medunarodni dan osoba s invaliditetom. Tom prilikom izlozeni su radovi ¢lanova
Udruge, te su clanovi i djelatnici dijelili informativni materijal 1 druzili se sa
zainteresiranim gradanima. Takoder provedena je i Kampanja bijele vrpce — 16 dana
aktivizma, koja se provodi svake godine od 25. studenog — Medunarodnog dana borbe
protiv nasilja nad Zenama do 10. prosinca — Medunarodnog dana ljudskih prava.
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e 05. prosinca 2018. u sklopu redovnog druZzenja ¢lanova srijedom, a povodom
predstojeé¢ih blagdana, ukrasavale su se prostorije Udruge te se kitilo bozi¢no drvce.

e 06. prosinca 2018. povodom obiljezavanja Medunarodnog dana osoba s invaliditetom
pri SveuciliStu u Rijeci odrZzana je dodjela nagrade za najuspje$nijeg studenta s
invaliditetom SveuciliSta u Rijeci u ak. god. 2017./2018. Osim dodjele nagrade, ove
godine je odrzana i prigodna izloZba te gostujuce predavanje o inkluzivnhom dizajnu
profesora s Arhitektonskog fakulteta u Zagrebu i Gradevinskog fakulteta u Rijeci.
Dogadaju je prisustvovao predsjednik Udruge Luka Zaharija.

e 12. prosinca 2018. ¢lan i djelatnik Udruge Roland Bugnar prisustvovao je Redovnoj
programskoj izvjestajnoj Skupstini Drustva ,,Nasa djeca Opatija. Na skupStini su se
zahvalili svim suradnicima te prezentirali rad na Eurochild konferenciji.

e 13. prosinca 2018. ¢lan Udruge Jan Boli¢ odrzao je promociju knjige ,,Tezina
stvarnosti® u rijeckom antikvarijatu Ex Libris. Promociji je prisustvovao predsjednik
Udruge Luka Zaharija.

e 17. prosinca 2018. djelatnica Udruge Barbara Frankovi¢ sudjelovala je na
informativnoj radionici za potencijalne prijavitelje na Poziv ,,Prostori sudjelovanja —
razvoj programa revitalizacije prostora u javnom vlasni§tvu kroz partnerstva OCD-a i
lokalne zajednice® u Zagrebu.

e 19. prosinca 2018. u prostorijama Udruge, a u suradnji s udrugom ,,ZNAM* odrzan je
tradicionalni domjenak povodom bozi¢nih i novogodisnjih blagdana, a kao zahvala za
uspjeSan rad tijekom godine. Tom prilikom je Udruga Rijecko srce donirala udruzi
televizor.
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e 19. prosinca 2018. u Zagrebu je odrzan sastanak o provedbi projekta za ugovore o
dodjeli bespovratnih sredstava u okviru trajnog otvorenog poziva ,,Razvoj usluge
osobne asistencije za osobe s invaliditetom — faza II“. Sastanku je prisustvovala
voditeljica projekta Barbara Frankovic.
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20. prosinca 2018. predsjednik Udruge Luka Zaharija i djelatnik Roland Bugnar
prisustvovali su domjenku i godi$njoj skupstini Udruge osoba s invaliditetom grada
Opatije. U sklopu domjenka uru¢ena nam je donacija od Kulturnog drustva Leprinac i
klape Mirakul.

21. prosinca 2018. predsjednik Udruge Luka Zaharija je sudjelovao na boZzi¢no-
novogodiSnjem prijemu Primorsko-goranske Zupanije. Predstavljeno je Sto je sve
ostvareno u 2018. godini i $to se planira za 2019. godinu. Druzenje je proslo u ugodnoj
atmosferi uz sluzbeni dio, ples, glazbu i domjenak. Na druzenju su sudjelovali
predstavnici lokalnih samouprava, predsjednici vijeca, duznosnici, saborski zastupnici,
predstavnici organizacija civilnog druStva i svih javnih sluzbi koje djeluju na podrucju
Primorsko-goranske Zupanije.
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