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| SWECANJ

e Program ,,Mobilnost za bolju buduc¢nost* prijavljivan je na sve otvorene natjecaje
jedinica lokalne samouprave Primorsko-goranske Zupanije. Takoder su izradivana
izvjeScéa za 2020. godinu za isti program.

e Odobren je nastavak projekta ,,Usluga osobne asistencije financiran iz Europskog
socijalnog fonda, Razvoj usluge osobne asistencije za osobe s invaliditetom - Faza Il
te su sa asistentima i korisnicima potpisani ugovori o nastavku suradnje.

e Pocela je tre¢a godina programa ,,Osobni asistent za osobe sa najveéim stupnjem
invaliditeta®, financiranog od strane Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji i
socijalne politike. Osobni asistenti i korisnici su potpisali ugovore o nastavku suradnje.

e Podneseno je Izvjesce o volonterima, Ministarstvu rada, mirovinskog sustava, obitelji i
socijalne politike. Tijekom 2020. Udruga je imala tri volontera, koja su odradila ukupno
820 sati volonterskog rada.

e Sudjelovali smo u pocetku izrade programa za mlade Primorsko-goranske Zupanije,
Drustva za istrazivanje i potporu.

e Preko trogodi$njeg programa ,,Kroz Zivot zajedno® ¢lanovima je svakodnevno na
raspolaganju medicinska sestra, kao i prijevoz prilagodenim kombi vozilom.

VELJACA

e Izradeno je godisnje financijsko izvjesée, koje je u roku predano Financijskoj agenciji.

e U sklopu odobrenih sredstava od Zavoda
za vjestacenje, profesionalnu rehabilitaciju
1 zapoSljavanje osoba s invaliditetom za
arhitektonsku prilagodbu u prostorijama
Udruge djelatnici firme Famax ugradili su
stropni lift u kupaonu, Sto ¢e olaksati
¢lanovima Udruge koriStenje sanitarnog
¢vora.
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e Odlukom Ministarstva zdravstva, a na zamolbu pravobraniteljice za osobe s
invaliditetom, osobe koje pruzaju uslugu osobne asistencije predvideno je njihovo
cijepljenje u prvoj fazi cijepljenje. Sukladno tome poslali smo popis djelatnika Udruge
zaposlenih na poslovima osobnih asistenata, kako bi bili ukljuceni u cijepljenje.

e Tijekom veljace poslano je zavr$no izvjesce projekta ,,Usluga osobne asistencije*
financiranog od Europskog socijalnog fonda za fazu Il.

| OZUJAK |

e Povodom Svjetskog dana bolesnika 11. veljace 2021., a na inicijativu ravnatelja KBC-
a Rijeka prof. dr. Alena Ruzi¢a osnovana je Koordinaciju bolesnika i udruga bolesnika
koja za cilj ima poboljsati suradnju, unaprijediti skrb, osobna prava i dobrobiti, razvijati
svijest 1 poticati ljude da bez iznimke, u skladu sa svojim moguénostima, sudjeluju u
brizi za oboljele i pobolj$aju njihov polozaj. U cilju izrade plana rada i detektiranja
kljuénih problema Udruga je dala svoje misljene popunjavanjem ankete.

e 11.-12. ozujka 2021. godine odrzani su Info dani o natjecajima za dodjelu financijskih
sredstava projektima i programima organizacija civilnog drustva iz javnih izvora u
2021. godini. Ured za udruge, u suradnji s tijelima drZzavne uprave - davateljima
financijskih sredstava iz javnih izvora, i ove godine organizirao je Info dane o
natjeCajima za financiranje projekata i programa organizacija civilnoga drustva iz
sredstava Drzavnog proracuna RH i fondova EU u 2021. godini. Zbog epidemioloske
situacije, ove godine po prvi puta Info dani odrzali su se u potpunosti online, putem
video prijenosa na YouTube kanalu Ureda za udruge. Svrha Info dana je da se
zainteresiranim udrugama 1 drugim organizacijama civilnoga drusStva predstave
natjecaji koji ¢e se raspisivati u 2021. godini. Djelatnici Udruge su pratili program.

e 15. ozujka 2021. predsjednik Udruge Luka Zaharija u Upravnom odjelu za socijalnu
politiku i mlade potpisao je ugovor sa Primorsko-goranskom Zupanijom za
sufinanciranje programa ,,Mobilnost za bolju budué¢nost* u 2021. godini.

e 29.-30. ozujka djelatnici Udruge su u Nastavhom zavodu za javno zdravstvo
Primorsko-goranske Zzupanije primili prvu dozu cjepiva Pfizer-BioNTech protiv
COVID-19.

| TRAVANJ |

e Tijekom travnja prilagodeno kombi vozilo je bilo na raspolaganju ¢lanovima Udruge,
kao i medicinska sestra koja je svakodnevno bila na terenu.
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| SVIBANJ

e 11.svibnja2021. u prostorijama Udruge odrZan je prvi tematski stol u sklopu programa
,,Kroz zivot zajedno* te projekta Rijeka — Zdravi grad. Tema tematskog okruglog stola
bila je ,,Mobilnost osoba s invaliditetom®, a sudjelovali su predstavnici udruga osoba s
invaliditetom te predstavnik Grada Rijeke. Cilj tematskog okruglog stola bio je skrenuti
paznju javnosti i ostalih dionika na probleme s kojima se susre¢u osobe s invaliditetom,
a doneseni zakljucci koristit ¢e kao smjernice za poboljSanje 1 razvoj usluga koje su
namijenjene povecanju mobilnosti osoba s invaliditetom.

KROZ ZIVQ
ZAJEDNO

e 13. svibnja 2021. Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske — SOIH, u okviru
SOIH — Forum virtualnog u¢enja o KPOSI, odrzao je edukaciju o ¢lanku 19. Konvencije
UN o pravima osoba s invaliditetom (KPOSI) s namjerom da predstavi kljucne
preduvjete i pretpostavke neovisnog zivljenja, koje je trenutno stanje u vezi njihova
ispunjavanja, $to su prepreke te kako se moze unaprijediti i poboljsati. Djelatnik Udruge
Roland Bugnar sudjelovao je na edukaciji

e 18. svibnja 2021. u Gradskoj vijeénici Grada Rijeke odrzan je drugi okrugli stol na
temu ,,Neovisno zivljenje*.

e 20. svibnja 2021. u prostorijama Udruge odrzan je intervju sa djelatnikom Udruge
Rolandom Bugnarom, kao osobom s invaliditetom zaposlenom na mjestu
administratora u Udruzi te predsjednikom Udruge Lukom Zaharijom kao zaposlenom
osobom s invaliditetom u Klini¢ko bolni¢ckom centru. Intervjue je snimao Hrvoje Felbar
iz Saveza drustva distrofi¢ar Hrvatske u sklopu projekta, gdje ¢e o svojim iskustvima
govoriti Sest osoba oboljelih od neuromuskulatnih bolesti koje su zaposlene ili
samozaposlene.
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e 21. svibnja 2021. virtualno je obiljezen Nacionalni dan osoba oboljelih od
neuromuskularnih bolesti, te smo iskoristili ovaj bitan dan za nase ¢lanove kako bi
najavili Kampanju ,,Jednaki* koja ¢e kroz program ,,Kroz zivot zajedno* naredne dvije
godine biti posvecena podizanju svijesti javnosti o osobama oboljelima od miSi¢ne
distrofije i ostalih neuromuskularnih bolesti kako bi se umanjile predrasude prema tim
osobama i kako bi se okolina upoznala s njima.

e 26. svibnja 2021. odrzana je prva od pet zanimljivih i korisnih edukacija koje je
pripremio Savez drustva distrofi¢ara Hrvatske (SDDH) u okviru trogodi$njeg programa
,Podrskom do inkluzije“. Temu ,Javno zagovaranje“ predstavila je Natasa Skrbi¢,
konzultantica za javni 1 neprofitni sektor. Edukacija je odrzana putem Zoom platforme,
a sudjelovao je ¢lan i djelatnik Udruge Roland Bugnar.

e 27.svibnja 2021. Predsjednik Saveza SUMSI Denis Marijon odrzao je drugu edukaciju
na temu ,,Profesionalno usmjeravanje,

e 28. svibnja 2021. prof. reh. Darko Kobeti¢ odrzao je tre¢u edukaciju na temu ,,Jacanje
samosvijesti«

e 31. svibnja 2021. prof. reh. Darko Kobeti¢ odrzao je ¢etvrtu edukacija na temu
»Motivacija za obrazovanje i zaposljavanje*

| LIPANJ

e 01. lipnja 2021. prof. reh. Darko Kobeti¢ odrzano je petu edukaciju na temu
»Samopredstavljanje*.

e 07. lipnja 2021. u organizaciji Saveza drustva distroficara Hrvatske odrzana je
edukacija o temi ,,Jacanje kapaciteta za vodenje udruga u izazovnim okolnostima®, koju
je predstavio strucnjak u tom podru¢ju Darko Kobeti¢, ravnatelj Centra znanja
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Profectus. Edukacija je odrzana putem programa Zoom, a sudjelovale su djelatnice
Udruge Sladana Maksimovic i Ivana Orli¢ Kapovi¢.

e Od 10. do 12. lipnja 2021. obiljezeni su Dani otvorenih vrata udruga, ¢iji je cilj
gradanima i $iroj javnosti pribliziti programe i projekte od interesa za opée dobro koje

provode udruge u Hrvatskoj.

e 16. lipnja 2021. odrzana je 10. sjednica Upravnog odbora. Usvojeni su Operativni i
financijski plan, Strateski plan, prijedlozi natjecaja na koje se Udruga moZze javiti.
Predstavljene su aktualnosti u Udruzi te dogovoren datum odrzavanja Izborne skupstine.
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e 30.lipnja 2021. odrzana je 7. Izborna skupstina. Na Skupstini je bilo prisutno 25 osoba.
Produzen je mandat predsjedniku Udruge Luki Zahariji, izabrani su ¢lanovi Upravnog
I Nadzornog odbora, te za tajnika Udruge izabran je Roland Bugnar.

| SRPANJ

e Tijekom srpnja podnosila su se polugodisnja izvjeSc¢a za programe i projekte u tijeku.

KOLOVOZ |

e Tijekom kolovoza djelatnici Udruge su radili u uredovnom radnom vremenu. Nazalost
zbog epidemioloskih razloga druzenja u prostorijama Udruge nisu organizirana, ali je
prilagodeno kombi vozilo bilo na raspolaganju ¢lanovima.

RUJAN |

e 08.rujna 2021. povodom Svjetskog dana svjesnosti o Duchenne misi¢noj distrofiji ¢lan
Udruge Roland Bugnar dao je izjavu za reportazu za Kanal Ri. Dan svjesnosti 0 toj
bolesti obiljezen je crveno osvjetljenim znamenitostima i fontanama u Rijeci. Prilog je
emitiran na programu Kanala Ri.

e 09. rujna 2021. sudjelovalo se na edukaciji ,JCT-AAC programska rjesenja za
komunikaciju 1 edukaciju®, koju je organizirala Zajednica saveza osoba s invaliditetom
Hrvatske — SOIH u oviru SOIH — Foruma virtualnog ucenja o KPOSI s ciljem
predstavljanja asistivnih tehnologija kao snazne potpore neovisnom zivljenju.
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e 22.rujna 2021. obiljezen je Europski tjedan mobilnosti na rijeckom Korzu na $tandu
izlaganjem radova ¢lanova Udruge i dijeljenjem informativnih letaka. Manifestacija
»Buropski tjedan mobilnosti“ odrzava se svake godine od 16. do 22. rujna. Slogan
ovogodiSnjeg Europskog tjedna mobilnosti bio je "Kre¢imo se odrzivo! Ostanimo
zdravi!". Svake godine u sklopu obiljezavanja Europskog tjedna mobilnosti provodi se
i Kampanja ,,Za pokret...“, u suradnji sa Savezom drustva distrofi¢ara Hrvatske.

| LISTOPAD |

e 13. listopada 2021. u Gradskoj vije¢nici Grada Rijeke odrzan je treéi tematski okrugli
stol u sklopu programa ,,Kroz Zivot zajedno* te projekta ,,Rijeka — Zdravi grad®, ovoga
puta na temu ,,Suradnja institucija i udruga“. Na okruglom stolu sudjelovali su
predstavnici Grad Rijeka, Udruge osoba s migi¢nom distrofijom PGZ, Udruge za mlade
i studente s invaliditetom PGZ , ZNAM®, Udruge za skrb autisti¢nih osoba Rijeka,
Udruge tjelesnih invalida grada Rijeka, Udruge invalida rada Rijeka te Udruge osoba s
cerebralnom i dje¢jom paralizom Rijeka. Predstavnici udruga osoba s invaliditetom
predstavili su iskustva i suradnju koju ostvaruju sa pojedinim institucijama, predlozili
su moguca rjesenja te dali prijedloge za poboljSanje suradnje. Cilj Tematskog okruglog
stola bio je skrenuti paznju javnosti i ostalih sudionika na probleme s kojima se susrecu
osobe s invaliditetom te donijeti zakljucke i smjernice za daljnji rad.
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e 18. listopada 2021. Po uzoru na »Crvenu tiramolu«, koju je Zapadni trgovacki centar
(ZTC) Rijeka organizirao povodom promoviranja dobrovoljnog davalastva krvi, u
organizaciji Lions kluba Korzo iz Rijeke i ZTC-a u prostorima ovog trgovackog centra
odrzana je viSednevna donacijska izlozba pod nazivom »Svilena tiramola«, na kojoj je
izlozeno 120 svilenih kravata, za koje je uprili¢ena prigodna donacijska aktivnost, a
kravate su darivale ¢lanice Kluba. Donacijska aktivnost bila je dobro posjecena, a
prikupljena sredstva donirana su Udruzi.
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| STUDENI |

e 03. studenog 2021. Udrugu je posjetila zamjenica pravobraniteljice Tea Rubesa, kako
bi upoznala rad Udruge i pozvala Udrugu da se pridruzi akciji za ukazivanje problema
parkiranja OSI u Gradu Rijeci koja ¢e se odrzati uoci 3. prosinca Medunarodnog dana
osoba s invaliditetom.

e (9. studenog 2021. u Gradskoj vije¢nici Grada Rijeke odrzano je predavanje na temu
Primjena opée uredbe (GDPR) u redovnom radu udruge. Predavaci su bili voditelji
Hrvatskog centra za =zastitu osobnih podataka Feralis Ines i Marko Krecak, a
prisustvovala je djelatnica Udruge Sladana Maksimovi¢.

e 22. studeni 2021. predsjednik Udruge prisustvovao je PredsjedniStvu i Skupstini
SDDH.

e 30. studenog 2021. uoci obiljezavanja Medunarodnog dana osoba s invaliditetom
odrzana je preventivno-represivna akcija s ciljem ukazivanja na problem nepropisnog
parkiranja na parkiraliSnim mjestima posebno ozna¢enim za parkiranje osoba s
invaliditetom. Planirane aktivnosti poblize su predstavili predstavnica Podru¢nog ureda
pravobraniteljice za osobe s invaliditetom u Rijeci, Tea Rubesa, predstavnici udruga —
Udruga Karoca s predsjednicom Lukrecijom Tomusi¢, zatim Udruga osoba s mi$i¢nom
distrofijom s predsjednikom Lukom Zaharija i Udruga Znam za mlade i studente s



UDRUGA OSOBA S MISICNOM DISTROFIJOM

PRIMORSKO-GORANSKE ZUPANIJE UOMD
E-mail: uid.pgz@email.t-com.hr OIB: 71954510830 (Facebook stranica)
Telefon: +38551 343 112 IBAN: HR4323400091110066097
Web stranica: www.uomd.hr Adresa: Milutina Baraca 22b, 51000 Rijeka

invaliditetom, predsjednik Sigurnosne sluZzbe Primorsko-goranske Zupanije Boris
Skeledzi¢ te Jadran Mandeki¢ iz Odjela za zdravstvo i socijalnu skrb Grada Rijeke.

| PROSINAC

e 03. prosinca 2021. obiljezen je Medunarodni dan osoba s invaliditetom. Tema ove
godine je "Vodenje i sudjelovanje osoba s invaliditetom prema inkluzivnom, dostupnom
i odrzivom svijetu nakon COVID-19", a koja je u skladu s paradigmom osoba s
invaliditetom "NiSta o nama, bez nas!"

e Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet Sveucilista u Zagrebu (ERF) kao partner SOIH-u
u projektu Platforma 50+ na kojem SDDH ima ulogu partnerske organizacije, proveo je
istrazivanje o uskladenosti zakonodavstva s Konvencijom o pravima osoba s
invaliditetom. U fokusnoj grupi sa osobama s invaliditetom sudjelovao je Roland
Bugnar, u prostorijama Udruge osoba s cerebralnom i dje¢jom paralizom Rijeka.

e Tijekom prosinca Udruga je ukraSena u susret nadolaze¢im praznicima.



