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[SLIECANJ |

e 18. sijefnja 2022. godine Drustvo distroficara Zagreb — DDZ organiziralo je
predavanje o temi ,,Rad u uvjetima ,,novo normalno®, a koje je odrzala izv. prof. dr. sc.
Anita Lauri Korajlija, Filozofski fakultet Zagreb. Predavanje je organizirano preko
Zoom platforme, a prisustvovale su djelatnice Udruge Sladana Maksimovi¢ 1 Ivana

Orli¢-Kapovié.
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VELJACA |

¢ Tijekom veljace ukljucili smo se u kampanju ,,One Billion Rising® / ,,Milijarda ustaje
protiv nasilja nad Zenama®. Kampanja ,,One Billion Rising*/,,Milijarda ustaje protiv
nasilja nad Zenama* globalna je kampanja usmjerena na podizanje svijesti o rasirenosti
nasilja nad Zenama i djevojcicama i njegovom sprjeavanju. Ove godine Kampanja u
fokus stavlja nasilje nad zenama i unistavanje planeta Zemlje, ali i povezanost i brigu
Zena u zastiti okoliSa. Poziva na umjetnicki otpor nasilju - nasilju nad Zenama, njihovim
tijelima i nad “jedinstvenim tijelom” — naSom Zemljom.

e 08. veljace 2022. godine uputili smo Ministarstvu zdravstva Republike Hrvatske pismo
potpore uvodenju specijalizacije iz medicinske genetike za doktore medicine, kako
bismo podrzali inicijativu Hrvatskog drustva za humanu genetiku za uvodenje
specijalizacije iz medicinske genetike jer je to kljuéno za pravovremeno postavljanje
dijagnoze te personalizirani medicinski pristup u dijagnostici i lije¢enju osoba oboljelih
od miSi¢ne distrofije.
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11. veljace 2022. godine odrzan je radni sastanak na temu prilagodbe zapadnog platoa
plaze Ploce osobama s invaliditetom. Sastanku su prisustvovali zamjenik
Gradonacelnika g. Goran Palcevski, pro€elnica Odjela gradske uprave za zdravstvo 1
socijalnu skrb Karla Muskovi¢ te predstavnici udruga osoba s invaliditetom.
Predstavljen je prijedlog Arhitektonskog ureda Prag.

21. veljacde 2022. godine odrzano je sveCano uruivanje ugovora za dvogodiSnji
program udruga koje pruZaju usluge osobne asistencije osobama s invaliditetom u
Republici Hrvatskoj za razdoblje 2022.-2023. Ugovore je urucio ministar rada,
mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike Josip Aladrovié, a ugovor je od strane
Udruge potpisao predsjednik Luka Zaharija.
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OZUJAK

e 08. ozujka 2022. godine u okviru Kampanje ,,Aktivne i ukljucene* Zajednica saveza
osoba s invaliditetom Hrvatske u partnerstvu s Pravobraniteljem za osobe s
invaliditetom organizira obiljezavanje 8. oZzujka — Medunarodnog dana Zena.
Ovogodisnja tema Medunarodnog dana Zena Ujedinjenih naroda je ,,Ravnopravnost
spolova danas za odrzivo sutra“. Preko Zoom platforme programu su prisustvovale
djelatnice Udruge Sladana Maksimovi¢ i Ivana Orli¢-Kapovi¢ te predsjednik Udruge
Luka Zaharija.

e 16. oZzujka 2022. godine u okviru projekta razvojne suradnje u podrucju Centra znanja
u 2022. godini Nacionalne zaklade za razvoj civilnog drustva pod motom
,Unaprijedimo politike invaliditeta® Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske
u partnerstvu s Pravobraniteljice za osobe s invaliditetom organizirala je okrugli stol s
temom ,,Pristupacnost kao ljudsko pravo®. Preko Zoom platforme programu su
prisustvovale djelatnice Udruge Sladana Maksimovi¢ i Ivana Orli¢-Kapovié.

e 29.-30.0Zujka 2022. godine odrzani su Info dani o natjecajima za dodjelu financijskih
sredstava projektima i programima organizacija civilnog drustva iz javnih izvora u
2022. godini u Ministarstvu znanosti i obrazovanja, u organizaciji Ureda za udruge
Vlade RH. Djelatnici Udruge su online pratili program.

e 30. ozujka 2022. godine s poboljsanjem epidemioloske situacije i ukidanjem vecine
mjera Nacionalnog stoZera Udruga je pocela sa svojim redovnim druZenjima srijedom
u popodnevnim satima. Clanovi Udruge su s rado$¢u docekali organiziranje druZenja.
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| TRAVANJ

7. travnja 2022. godine odrzana je Pocetna konferencija projekta ,,1zaZOVI u krizi*.
Projekt provodi Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske — SOIH, a usmjeren
je unaprjedenju kapaciteta organizacija civilnog drustva za pruzanje ucinkovitog
odgovora na potrebe lokalne zajednice u kriznim situacijama. Preko Zoom platforme
programu su prisustvovali djelatnici Udruge.

e 8.travnja 2022. godine odrzan je SOIH Forum virtualnog u¢enja o KPOSI —,,Usudimo
se saznati“ o temi Clanak 11. Konvencije UN-a 0 pravima osoba s invaliditetom —
inicijative za pomo¢ raseljenim osobama iz Ukrajine 1 primjere zemalja koje granice s
Ukrajinom. Edukacija se odrzala putem Zoom platforme.

e 21. travnja 2022. godine predsjednik Udruge Luka Zaharija potpisao je ugovor sa
Primorsko-goranskom Zupanijom o financiranju programa ,,Mobilnost za bolju
buduénost®, kroz koji se osiguravaju sredstva za prilagodeno kombi vozilo i pla¢u
vozaca.

e 22. travnja 2022. godine u zgradi Grada Rijeke, zamjenik Gradonacelnika g. Goran
Pal¢evski odrzao je sastanak na temu prilagodbe zapadnog platoa plaze Ploce osobama
s invaliditetom. Predstavljen je prijedlog Arhitektonskog ureda Prag.

SVIBANJ |

e 16— 21. svibnja 2022. godine Savez drustava distroficara Hrvatske - SDDH i Drustvo
distroficara Zagreb - DDZ u okviru Kampanje obiljezavanja 21. svibnja — Nacionalnog
dana osoba oboljelih od neuromuskularnih bolesti i Europske godine mladih organizirali
su 3. atletsku virtualnu utrku Run for MD. Svrha Utrke je podizanje svijesti o0 osobama
s miSi¢noj distrofiji - MD 1 prikupljanje sredstava za nabavku govorne jedinice koja ¢e
omoguciti samostalno upravljanje raunalom osobama s velikim motorickim
teSkocama. U eri digitalizacije druStva, ovim uredajem ¢e se mladim osobama s MD
omoguciti dostupnost e-usluga u zajednici, laksi pristup obrazovnim programima, veca
udinkovitost i ostvarenje prava na informacije te veée uklju¢ivanje u drustvo. Clanovi i
djelatnici Udruge sudjelovali su na utrci.



UDRUGA OSOBA S MISICNOM DISTROFIJOM

PRIMORSKO-GORANSKE ZUPANIJE UOMD
E-mail: uid.pgz@email.t-com.hr OIB: 71954510830 (Facebook stranica)
Telefon: +385 51 343 112 IBAN: HR4323400091110066097
Web stranica: www.uomd.hr Adresa: Milutina Baraca 22b, 51000 Rijeka

e 18. svibnja 2022. godine povodom nadolaze¢eg Nacionalnog dana neuromuskularnih
bolesti, u emisiji Rijeka zdravlja, urednica Sandi Bujan Cve¢i¢ razgovarala je o Zivotu
oboljelih od misi¢ne distrofije S lije¢nikom doc.dr.sc. Igorom Barkovi¢em sa Zavoda za
pulmologiju KBC-a Rijeka, fizioterapeutkinjom Udruge Josipom Poplasen i tajnikom
Udruge Rolandom Bugnarom.
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e 19. svibnja 2022. godine ¢lanovi Udruge sudjelovali su na otvorenju 56. medunarodne
vrtne izlozbe Floraart 2022. na Bundeku u Zagrebu. Floraart predstavlja najveci
hortikulturni dogadaj u ovom dijelu Europe te okuplja brojne domace i strane izlagace.

e 20. svibnja 2022. godine izlaganjem radova svojih ¢lanova na $tandu na Korzu, kao i
upoznavanjem Sire javnosti o djelatnosti Udruge obiljezen je Nacionalni dan osoba
oboljelih od neuromuskularnih bolesti. Nacionalni dan obiljezava se s ciljem
kontinuiranog senzibiliziranja javnosti i lokalne samouprave o potrebama i
mogucnostima osoba oboljelih od misi¢ne distrofije radi stvaranja okruzenja jednakih
mogucnosti te radi informiranja svih gradana o aktivnostima koje Udruga provodi.
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e 26. svibnja 2022. godine SDDH organizira edukaciju na temu ,,Upravljanje
projektima®. Provodi je Centar za civilne inicijative, putem Zoom platforme. To je prva
od ¢etiri radionice u ciklusu edukacija koje su planirane u narednom razdoblju.

LIPANJ |

e 1. lipnja 2022. godine odrzana je druga edukacija ,,Monitoring i evaluacija“, putem
Zoom platforme.

e 6. lipnja 2022. godine odrzana je edukacija ,,Stratesko planiranje®.

e 10. lipnja 2022. godine odrzana je posljednja u ciklusu edukacija ,,Planiranje razvoja
zajednice*.

[ SRPANJ |

e 19. srpnja 2022. godine odrzan je online sastanak ,,Aktualni sat” sa predsjednicom i
stru¢nim timom SDDH u Zelji unaprjedenja suradnje. Na sastanku su predlozeni mogucéi
oblici suradnje vezani za osobe s miSi¢nom distrofijom i srodnim neuromuskularnim
bolestima.

e 28. srpnja 2022. godine odrzan je radni sastanak na temu plaze za osobe s
invaliditetom. Sastanak je odrzan u Gradu Rijeci, a prisustvovali su Goran Pal¢evski,
zamjenik gradonacelnika Grada Rijeke, Karla Muskovi¢, procelnica Odjela gradske
uprave za zdravstvo i socijalnu skrb Grada Rijeke, Zeljko Vitas, Ravnatelj Direkcije
zajednicke komunalne djelatnosti, Odjel za komunalni sustav Grada Rijeke, Jadran
Mandeki¢, Odjel za zdravstvo i socijalnu skrb Grada Rijeke te predstavnici udruga
osoba s invaliditetom.

KOLOVOZ |

e 24, kolovoza 2022. godine odrzana je sjednica Upravnog odbora, gdje su ¢lanovi
Upravnog odbora usvojili dnevni red za Skupstinu i odredili datum odrzavanja iste.

[RUJAN |

e 07.rujna 2022. godine u prostorijama Udruge uz druzenje ¢lanova obiljezen je Svjetski
dan svjesnosti o Duchenne misi¢noj distrofiji. Tim povodom hrvatski gradovi postali su
dio svjetskog vala crvenog svjetla, u ve€ernjim satima poznati svjetski spomenici i
znamenitosti zasvijetlili su kako bi pokazali solidarnost sa zajednicom osoba s
Duchenne miSi¢nom distrofijom.
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e 14.rujna 2022. godine odrzana je redovna godi$nja Skupstina Udruge.

e 20. rujna 2022. godine SDDH je putem YouTube kanala predstavio film ,,Koristim
NIV*, u kojem mladi prikazuju koristenje uredaja i njegovo djelovanje.

e 20. rujna 2022. godine Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske — SOIH
predstavila je preliminarne rezultate tri istrazivanja ,,.Uskladivanje nacionalnog
zakonodavstva s KPOSI®, , Mapiranje sastavnica neovisnog Zivljenja“ i ,,Asistivne
tehnologije” u okviru projekta Platforma 50+ putem Zoom platforme. Rezultate je
predstavila voditeljica projekta Platforma 55+ Marica Miri¢, a prisustvovala je
djelatnica Udruge Sladana Maksimovi¢.

e 21. rujna 2022. godine Udruga se ukljucila u obiljezavanje Europskog tjedna
mobilnosti -ETM, u okviru kojeg se provodi kampanja ,,Za pokret...“ u kojoj ucestvuje
28 udruga Clanica Saveza drustva distrofi¢ara Hrvatske. Tema ovogodi$njeg ETM-a je
»Bolja povezanost“, koja se odnosi na svaki vid odrzivog prijevoza u gradskom
okruzenju, odnosno, bolja povezanost ljudi, mjesta, paketa te politika i planiranja.
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e 22. rujna 2022. godine odrzan je virtualni okrugli stol ,,Digitalna pristupa¢nost od
zakona do prakse®. Sredi$nji drzavni ured za razvoj digitalnog drustva u suradnji s
Povjerenikom za informiranje, krovnim nacionalnim organizacijama osoba s
invaliditetom i Drzavnom Skolom za javnu upravu, organizira okrugli stol o primjeni
Zakona o pristupacnosti mreznih stranica i programskih rjeSenja za pokretne uredaje
tijela javnog sektora. Cilj ovog okruglog stola bio je predstaviti rezultate rada udruga,
tijela javnog sektora i tijela zaduzenih za provedbu o pracenje Zakona u podrucju
digitalne pristupacnosti i osigurati platformu za razmjenu iskustava, miSljenja i
prijedloga za njezino unaprjedenje koje ¢e omoguciti vec¢u ukljucivost hrvatskog
drustva. Okruglom stolu je prisustvovala djelatnica Udruge Sladana Maksimovic.

e 24, rujna 2022. godine ¢lanovi Udruge isli su na izlet u Zagreb, gdje su posjetili
jubilarno peto izdanje sajma InDizajn — festival modernog doma. Na vise od 5.000
kvadrata izlagackog prostora u Areni Zagreb okupili su se brojni izlagaci iz podrucja
opremanja interijera, renomirani stru¢njaci i arhitekti.

e 28. rujna 2022. godine u sklopu projekta ,,Povijest, Povijest umjetnosti, Talijanistika,
Germanistika — razvoj, unapredenje i provedba stru¢ne prakse (PerPeTuUm aGile)“ na
rije¢kom je Filozofskom fakultetu odrzana ,,Edukacija poslodavaca sa svrhom poticanja
ukljuc¢ivanja ranjivih skupina u programe stru¢ne prakse“ s ciljem informiranja i
osvjes¢ivanja vaznosti ukljucivosti osoba s invaliditetom, kao i1 njihove ravnopravnosti
te jednakih moguénosti. Predavacice su bile: Natalija Krajnovi¢ i Branka Mei¢ Salie,
savjetnice pravobraniteljice za osobe s invaliditetom. Sudjelovao je predsjednik Udruge
Luka Zaharija.

| LISTOPAD |

e 13. listopada 2022. godine djelatnik i ¢lan Udruge Roland Bugnar sudjelovao je na
konferenciji projekta Kultura svima. Kultura svima je projekt koji poti¢e inkluziju u
kulturi. Provodi ga udruga Filmaktiv zajedno s partnerima Udrugom gluhih i nagluhih
PGZ-a i Udrugom slijepih PGZ-a.
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e 20. listopada 2022. godine odrzan je sastanak na temu projekta ,,Otklonimo barijere*,
u organizaciji Odjela gradske uprave za zdravstvo i socijalnu skrb. Sastanku je
prisustvovala ¢lanica Udruge Mirta Zekanovic.

e 20. listopada 2022. godine odrzana je edukacija u okviru SOIH — Foruma virtualnog
ucenja o KPOSI ,,Usudimo se saznati* o temi ,,Proces uvodenja eura kao sluzbene valute
1 prilagodbe aktivnosti neprofitnih organizacija®. Sudjelovala je djelatnica Udruge
Sladana Maksimovi¢.

e 24 listopada 2022. godine Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske — SOIH
odrzala je 27. hrvatski simpozij osoba s invaliditetom s medunarodnim sudjelovanjem
o temi ,,Konvencija UN o pravima osoba s invaliditetom - 0 hama uvijek s nama — od
slogana do realnosti* u suradnji sa Zavodom za vjestacenje, profesionalnu rehabilitaciju
1 zapoSljavanje osoba s invaliditetom, pod pokroviteljstvom predsjednika RH,
Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike i Grada Zagreba.
Sudjelovali su predsjednik Udruge Luka Zaharija i ¢lanica Udruge lvona Bugnar.

STUDENI |

e (7. studenog 2022. godine odrzana je Izborna skupstina Saveza drustva distrofi¢ara
Hrvatske — SDDH. Nakon Skupstine, sudjelovalo se na 16. hrvatskom skupu osoba
oboljelih od neuromuskularnih bolesti. Sudjelovali su mnogobrojni lije¢nici i struénjaci
iz svojih podrucja, a neke od tema su bile iskustva lije¢enja djece s neuromuskularnim
bolestima, uspjesi u lije¢enju osoba s SMA, duchenne miSi¢na distrofija, iskustva
provedbe neonatalnog skrininga u Srbiji, stomatoloske terapijske mogucnosti kod
pacijenrta s miSiénom distrofijom, znacaj, nacin primjene 1 uspjesi koriStenja NIV-a.
Sudjelovali su predsjednik Udruge Luka Zaharija sa osobnom asistenticom Anom Gr¢ié¢
1 djelatnica Udruge Sladana Maksimovic.

e 08.studenog 2022. godine Ministarstvo turizma i sporta u suradnji s pravobraniteljicom
za osobe s invaliditetom organiziralo je radionice o pristupacnom turizmu Turizam
pristupacan svima na temu pristupacnosti turisticke ponude turistima s invaliditetom.
Na radionici se govorilo 0 izazovima s kojima se osobe s invaliditetom suo¢avaju, o
primjerima dobre prakse, o moguc¢nostima poboljSanja turisticke ponude u ovom
segmentu potraznje kao i moguénostima predvidenim za pruzatelje turistickih usluga u
narednom razdoblju u cilju ostvarenja napretka.

e 09. studenog 2022. godine Drustvo distroficara Istre organiziralo je 16. simpozij
distrofiara Istre sa temom ,,Sto nakon?*. Nakon okupljanja sudionika i pozdravnog
govora predsjednika Roberta Raste, stru¢ni suradnici i lijecnici su odrzali predavanja
vezana uz dijagnostiku i lijecenje neuromuskularnih bolesti.
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e 14. studenog 2022. godine na postamentima na rijeckom Korzu predstavljana je
kampanja ,,Jednaki“. Kampanja ,,Jednaki* provodi se u sklopu programa Kroz zivot
zajedno, koji se provodi u partnerstvu sa Gradom Rijekom, a financiran je od strane
Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike. Cilj kampanje je
prikazati osobe s invaliditetom kao ravnopravne ¢lanove druStva. Na postamentima su
fotografije ¢lanova Udruge, koji su se predstavili kroz kratke tekstove o sebi, kao i
retrospektiva Udruge, gdje su prikazani neki od najvaznijih dogadaja i sudjelovanja
¢lanova kroz godine. U sklopu kampanje izraden je i kalendar za 2023. godinu sa
fotografijama prikazanim na postamentima.
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e 15. studenog 2022. godine odrzan je drugi struéni skup ,,Distrofija i zdravlje” putem
ZOOM aplikacije, u organizaciji Drustva distroficara Zagreb — DDZ. Cilj skupa je
razvijanje medusektorske suradnje i uklju¢ivanje svih interesnih skupina u zajednicku
komunikaciju o miSiénim distrofijama razmjena znanja i iskustava medu stru¢njacima
zainteresiranim za podru¢ja medicine, fizioterapije i sestrinstva o oboljelima od
misiénih distrofija. Sudjelovali su predsjednik Udruge Luka Zaharija, fizioterapeutkinja
Udruge Josipa PoplaSen 1 zaposlenica Udruge Sladana Maksimovi¢.

e 16. studenog 2022. godine Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske - SOIH, u
suradnji s Gong-om odrzala je Radionicu digitalnih vjestina.
Edukacija je odgovorila na pitanja:
Sto je Google za neprofitne organizacije i kako izvrsiti registraciju?
Kako od Googlea dobiti 10.000 dolara za mjese¢no oglasavanje putem Google Ads?
U prvom modulu Treninga digitalnih vjeStina upoznati Smo sa korisStenjem odredenih
alata koji olakSavaju svakodnevne aktivnosti — kako maksimalno iskoristiti Google
Suite za neprofitne organizacije — Google Workspace, Drive, Jamboard i Alerts.
Sudjelovala je djelatnica Udruge Sladana Maksimovi¢.
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e 01. prosinca 2022. godine odrzana je radionica Mobbing na radnom mjestu —
ravnopravni aspekti na Filozofskom fakultetu u Rijeci. U okviru radionice objasnjeni su
pojmovi mobbinga i uznemiravanja na radnom mjestu te dana je njihova usporedba kroz
analizu hrvatskog pravnog okvira, s posebnim naglaskom na zastitu zrtava mobbinga i
prikaz relevantne sudske prakse. Predavacica je bila dr. sc. Sandra Laleta sa Pravnog
fakulteta Sveucilista u Rijeci, a na radionici je sudjelovala djelatnica Sladana
Maksimovi¢ i ¢lanica Udruge Mirta Zekanovic.

e 02. prosinca 2022. godine povodom obiljezavanja Medunarodnog dana osoba s
invaliditetom ¢lanovi i djelatnici Udruge bili su na Standu u ZTC-u, gdje su predstavljeni
promotivni kalendari kampanje ,,Jednaki* te kreativni radovi ¢lanova.

e 16. prosinca 2022. godine odrzana je online tematska rasprava ,,Fokusirajmo se*, o
temi Nacrt Zakona o osobnoj asistenciji, u organizaciji Zajednice saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske — SOIH. Sudjelovali su predsjednik Udruge Luka Zaharija i
djelatnici Udruge.

e 21. prosinca 2022. godine Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske — SOIH u
okviru projekta UP.04.2.1.11.0148 ,,1zaZOVTI u krizi* organizirala je online Edukaciju
Timova za krizna stanja za partnerske udruge i suradni¢ke udruge osoba s invaliditetom
koje kao ¢lanovi Tima za krizna stanja djeluju na podru¢ju lokalnih zajednica u kojima
se Projekt provodi. Cilj edukacije bio je unaprijediti znanja o procjeni rizika, prevenciji
I razvijanju planova za smanjenje utjecaja krizne situacije na poslovanje i upravljanje
timom. Online edukaciju proveo je Igor Magdaleni¢, predsjednik Hrvatske udruge
kriznog menadZmenta.

e 21. prosinca 2022. godine odrzan je Domjenak u Udruzi, kao nagrada za uspjesnu
godinu za djelatnike 1 ¢lanove Udruge.



