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Predgovor

Ova monografija ima za cilj pokazati djelovanje pokreta osoba s invaliditetom
kroz saveze ukljucene u Zajednicu saveza osoba s invaliditetom Hrvatske — SOIH
koju ¢ini 15 saveza osoba s invaliditetom, ¢iji su napori oblikovali bolje, pravednije
i inkluzivnije drustvo. Kroz godine predanog djelovanja, savezi su zagovarali prava
i dostojanstvo osoba s invaliditetom, aktivno sudjelovali u kreiranju zakonskih i
drustvenih okvira koji omogucuju njihovo sto ravnopravnije sudjelovanje u svim
aspektima Zivota.

Svaki savez, sa svojom jedinstvenom misijom i podruéjem djelovanja, svjedoci
o snazi zajedni$tva i upornosti u prevladavanju izazova. Njihov rad obuhvacda Sirok
spektar aktivnosti — od pruzanja podrske ¢lanovima i njihovim obiteljima, preko
edukacije javnosti, do iniciranja strateskih promjena u politici i zakonodavstvu.

Ova monografija treba biti inspiracija za buduce korake odrazavajuci nase snage,
solidarnost i povezanost kao pokreta. Pisanjem povijesti Zelimo osigurati da se nikada
ne zaboravi koliko smo vazni u drustvu i koliko nas glas ima snagu promijeniti stvari
na bolje. Svaka stranica ove monografije nosi sa sobom trud svih nas, nasih ¢lanova,
volontera, partnera i svih onih koji su dali svoj doprinos. Posvecenost ispunjavanju
misije savezi su omogudili uspostavu ljudskopravaskog modela invaliditeta te
polazista za bolju primjenu Konvencije o prvima osoba s invaliditetom.

Ovi zapisi su samo jedan korak, ali svaki korak koji poduzimamo donosi nas blize
cilju — drustvu koje uistinu razumije, postiva i prihvaca sve svoje ¢lanove bez obzira
na razlicitosti.
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3. prosinca - Medunarodni dan osoba s invaliditetom

Vizija
Vizija SOIH-a je izgraditi drustvo jednakih mogucnost kako bi se osiguralo

neovisno Zivljenje svih osoba s invaliditetom te uvazavale njihove potrebe i postivalo
njihovo dostojanstvo.
Misija

Misija SOIH-a je pruzanje potpore i pomoci te usmjeravanje inicijative prema svim
segmentima u drustvu kako bi se povecala kvaliteta zivljenja osoba s invaliditetom u
Republici Hrvatskoj. Koordiniranjem i dogovaranjem sa ¢lanicama, usmjeravanjem i
izvrSavanjem poslova i zadataka od zajednickog interesa, SOIH radi na unapredenju
socijalne ukljucenosti te promicanju punog i ravnopravnog uzivanja svih ljudskih
prava i o¢uvanju dostojanstva osoba s invaliditetom.

Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske - SOIH krovna je organizacija
osoba s invaliditetom, osnovana 1971. godine, po vrstama invaliditeta, roditelja/
skrbnika djece s teSkocama u razvoju i odraslih osoba s invaliditetom koje se ne mogu
same zastupati i predstavlja najve¢u mrezu organizacija ljudskih prava u RH.

Mrezu SOIH-a ¢ini 14 nacionalnih saveza i OSVIT kao mreza zastitnih radionica
Hrvatske, putem kojih SOIH okuplja preko 250 lokalnih udruga u cijeloj Republici
Hrvatskoj.

SOIH je ¢lanica Europskog foruma osoba s invaliditetom - European Disability
Forum (EDF), Medunarodne organizacije osoba s invaliditetom - Disabled People’s
International (DPI) i Europske mreZe za samostalno zZivljenje - European Network on
Independent Living (ENIL).

SOIHje 0d 2016. godine u okviruRazvojne suradnjeu podrudju centara za drustveni
razvoj u Republici Hrvatskoj jedna od 13 organizacija ukljucenih u 8. Centar znanja
za drustveni razvoj u podrudju unapredenja kvalitete Zivljenja osoba s invaliditetom ,
a od 2023. jedina organizacija kao Centar znanja u podrudju invaliditeta.



Koordiniranjem i dogovaranjem sa ¢lanicama, usmjer-
avanjem i izvrSavanjem poslova i zadataka od zajednickog PROGOVORILE
interesa, SOIH radi na promicanju jednakih prava i ne- SMU ﬂ NAS leU
diskriminacije osoba s invaliditetom u skladu s Konven-
cijom UN-a o pravima osoba s invaliditetom, razvoju i :
unapredenju jedinstvene mreZe saveza Clanica radi utje-
caja na razvoj politika u podrudju invaliditeta putem djelo-
vanja na institucije Republike Hrvatske i Europske unije te
unapredenju kvalitete Zivljenja osoba s invaliditetom raz-
vojem sustava samostalnog Zivljenja osoba s invaliditetom S U S
radi izjednacavanja mogucnosti.

SOIH organizacijski djeluje kroz oblike koje cine: TELEFON
SOIH - Centar neovisnog Zivljenja, SOIH - Mreza Zena ZA ZENE §
s invaliditetom, SOIH - Centar za pravnu pomoc, INVALIDITETOM

. Ao LRTVE NASILIA
SOIH - IT Centar, SOIH - Centar za univerzalni dizajn i
razumnu prilagodbu, SOIH - Centar za medunarodnu | 800 300 200

suradnju, SOIH - Centar za edukaciju i SOIH - Centar za 5

mlade s invaliditetom. Kroz Centre SOIH kontinuirano
i W

EDOM

ve¢ 23 godine provodi Simpozij osoba s invaliditetom
s medunarodnim sudjelovanjem, odrzao je dvije
Konferencije Zena s invaliditetom te svake godine Cetiri
razlic¢ita tematska skupa. Radi pruzanja potpore Zenama s invaliditetom Zrtvama
nasilja od 2017. u SOIH-u djeluje SOIH — SOS telefon. Kontinuirano provodi dvije
kampanje godiSnje i to u okviru Europskog tjedna mobilnosti i u okviru svjetske
Kampanje 16 dana aktivizma protiv rodno uvjetovanog nasilja. Svake godine SOIH
samostalno izda po cetiri edicije. Godine 2017. dopredsjednica SOIH-a izabrana je
u predsjedniStvo Europskog foruma osoba s invaliditetom, a predsjednik SOIH-a
je ¢lan Povjerenstva Vlade RH za osobe s invaliditetom te brojnih radnih skupina.
S posebnim zadovoljstvom istice se da je predsjednik SOIH-a dr. Zorislav Bobu$
dobitnik Nagrade za Zivotno djelo Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i
socijalnu politiku te Povelje Grada Zagreba kao i brojnih drugih priznanja.

Zajednica saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske - SOIH
Savska cesta 3, 10 000 Zagreb
tel.: +385 1 48 29 394
www.soih.hr

soih@soih.hr
www.facebook.com/soih.croatia
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Sredniji vijek — sredina 19. stoljeca

Prvi pisani tragovi o gluhim i nagluhijm osobama na naSem podrudju poticu jos
iz XIII. stoljeca. Bilo ih je u svim krajevima Hrvatske, od Dalmacije, srednjovjekovne
posavske Hrvatske, a posebno u Zagrebu. Briga o gluhima bila je u obliku utodista
za siromasne pri crkvama pod nazivom “stan vbogih” (dom ubogih) ili uboZnice ili
kako su se kasnije nazvali Spitalji ili hospitali. Osnovani su po nalogu pape Grgura IX.
iz 1234. godine, i to pri velikim crkvama “ad aptum infirmorum et pauperes” — “za
prihvacanje siromasnih i bijednih”. U Hrvatskoj ih je u XIV. stolje¢u bilo desetak.

Nakon posjeta austrougarskog cara Franje Josipa Parizu 1777. godine, car je Zelio,
po uzoru na skolu za gluhe opata Charles — Michel de L Epee-a otvoriti istu u Becu
te je tim povodom naredio da se napravi popis gluhonijemih osoba u Austrougarskoj
monarhiji, odnosno i u Hrvatskoj. Prvi pravi popis gluhih u Hrvatskoj bio je 1813.
godine, a koji je kao rezultet trebao imati otvaranje skole za gluhe u Zadru. Skola
nazalost nije bila otvorena, au desetlje¢ima koja su slijedila radeni su brojni popisi u
kojima se navode gluhonijeme osobe.

Poznati austrijski otorinolaringolog prof. dr. Viktor Urbanci¢ (1847.-1921.) u
svojoj knjizi “Udzbenik usnih bolesti” (1880.) navodi broja stanovnika, broj gluhih
osoba prema spolu, ali i zavode za gluhe, navodi kako istih u Hrvatskoj nema. Taj
je podatak potaknuo tadasnju Vladu u Zagrebu da skuplja “milodare” kako bi se
osnovao Fond za osnutak zemaljskog zavoda za gluhe.




Kraj 19. stoljeca do danas

U to je vrijeme, toc¢nije 1885. godine, s obucavanjem jednog gluhonijemog djecaka,
Ivana Smolea, zapoceo Adalbert Lampe, bivsi dak Beckog zavoda za gluhe. Lampe se
nakon zavrsetka svog Skolovanja vratio u Hrvatsku, prvo u rodnu Petrinju, a zatim
i u Zagreb i tu bio “dnevnicar prepisiva¢ u Vladinom uredu”. To je bio presedan da
je jedna gluha osoba postala vladin sluZbenik, te se ta vijest vrlo brzo prosirila medu
roditeljima gluhe djece. O svom pocetku rada s gluhom djecom ostavio je podatke
sam Lampe, pricajuéi svom prijatelju Vinku Beku kako je doslo do obuke prvog
njegovog daka, Ivana Smolea.

Ivan Smole roden je u Zagrebu 1876. godine. Njegova ga je obitelj pokusala upisati
u Becki zavod za gluhe, ali nije uspjela. Kod kuce je ostao do devete godine, tj. do 9.
I1. 1885. kada ga je Lampe uzeo na uzgajanje, to jest na obuku, stan i hranu, za sto mu
je obitelj placala 16 forinti mjesecno. Ivan je bio pedagoski zapusten i nesocijaliziran.
Lampe ga je obucavao daktiloloSkom metodom, na njemackom jeziku, prema knjizi
Franza Hermana Czecha. Koliko je dugo polazio skolu nije poznato, ali se zna da je
bio vrlo talentiran slikar portreta i od toga se uzdrzavao crtajuci ljude po kavanama
i vlakovima. Putovao je mnogo po zemlji i inozemstvu i upoznao je drustveno-
organizacijski zivot gluhih u Austriji i Njemackoj, pa je na njegovu inicijativu 1921.
godine osnovano UdruZenje gluhonijemih Zagreba Dobrotvor.

Dobrotvorje prvo drustvo gluhih na prostorujuzno od Bec¢ai Budimpeste. Drustvo
je postojalo pod navedenim imenom sve do 1945. godine, a svrha mu je bila socijalna
i drustvena djelatnost sa scenskim priredbama, uz intenzivnu Sportsku aktivnost.
Vec¢ 1925. formirana je nogometna momdcad gluhih u sklopu drustva. Organizirane
su izloZbe radova gluhih obrtnika na kojima su skupljena znatna sredstva za gradnju
Doma gluhih (a koja su ratnom inflacijom obezvrijedena).

Za mandata akademskog slikara Hinka Gudca udruga se konsolidirala te imala
je 70 aktivnih ¢lanova. Nazalost, Statut i dokumentaciju o radu ‘Dobrotvora” 1945.
godine spalili su tadasnji celnici organizacije koji su u revolucionarnom Zaru Zeljeli
raskrstiti s kapitalistickom prosloscu.

Prva poslijeratna lokalna udruga gluhih osnovana je u Splitu, ¢iji su pokretaci
bili Josko Duplanci¢, Jerko Podrug i braca Tironi, a 24. lipnja 1945. godine u Zagrebu
osnovano je drustvo ,Jedinstveni narodni front gluhih Hrvatske”. Obnovljen je
drustveni Zivot te su prikazivane kazaliSne predstave za gluhe kao i za ¢ujuce. Dolazi
do kontakta s gluhima iz drugih republika gdje se ve¢ na skupu u Zagrebu u listopadu
1945. osniva ,,Savez defektnih sluhom Jugoslavije”. Izvrsni odbor gluhih za Hrvatsku
konstituiran je godinu dana kasnije.

Osnivanjem Republi¢kog odbora doslo je do punog zamaha i vrhunskih rezultata
u radu Saveza, jer mu je drzava prakticki prepustila inicijativu i osigurala sigurno
financiranje. Kroz sljedec¢ih nekoliko desetljeca za gluhe nije niSta ucinjeno bez
poticaja i sudjelovanja Saveza gluhih.

1948. godine u Zagrebu se pokrece prvi tiskani list za gluhe , Desovac”, a '51.
izdaje se i knjiga Almanah Saveza gluhih. Nakon toga slijedi veli¢anstveni II. Svjetski
kongres gluhih s 2000 sudionika iz cijelog svijeta, kao izraz poleta i nase snage, odrzan
1955. godine u Zagrebu. II. Svjetski kongres odrZan je u suorganizaciji sa Svjetskom
federacijom gluhih te Savezom gluvih Jugoslavije, kao krovnhom organizacijom na
podrudju nekadasnje Jugoslavije.

S osnivanjem 27 kotarskih udruga gluhih, te audiolosko-socioloSkom obradom
terena Republike, otkrivena su, evidentirana i poslana u Skole brojna gluha djeca i
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mladez, a Savez je tijekom 50-tih i 60-tih godina otvaranjem novih skola i odjeljenja
uspio osigurati mjesta za Skolovanje za svu gluhu djecu. I par stotina mladih gluhih,
prestarih za skolu, prihvaceno je sa sela, te osposobljeno i zaposleno. Takoder, mnogi
nezaposleni ukljuéeni su u radni odnos nakon prve obuke u omladinskim radnim
brigadama gluhih.

Za gluhe su otvorene brojne zanatske radionice, domovi, te Skole u glavnim
gradskim srediStima. Gluhi su u velikom broju bili ukljuceni u industriju krojacke,
konfekcijske, metalne, stolarske, obudarske i graficke struke.

Organizirana je zZiva umjetnicka djelatnost — slikarske izloZbe, scenska djelatnost,
osobito pantomima, te folklor, uz suradnju tada najpoznatijih hrvatskih knjiZzevnika
i kazalisnih djelatnika (Mirko Bozi¢, Drago IvaniSevi¢, Ivan Ivancan, Jozo Puljizevic
i drugi) te gluhih umjetnika (Omerbegovi¢, Fanuko, Gudac, Glavan, Buktenica). Za
sve lokalne udruge osigurane su radne prostorije, a u ve¢im gradovima drustveni
domovi gluhih — u kojima jos i danas djeluju kulturno-umjetnicka i Sportska drustva.

U tom ,zlatnom” periodu djelatnosti Saveza kupljeno je odmaraliste za gluhe u
Murteru koje je kroz tri desetljea, do 1991., godisnje osiguralo odmor na moru za
tisucu i viSe gluhih zajedno s ¢lanovima njihovih obitelji. U ratnim i poslijeratnim
uvjetima nije bilo mogucde odrZavati odmaraliSte, pa se za buducnost planiraju
aranzmani s turistickim agencijama za zajednicki odmor gluhih na Jadranu, ¢ime ¢e
se privudi i brojni gluhi i nagluhi turisti iz Europe i svijeta.

Iako je Savez od svog osnutka mijenjao svoj naziv ovisno o trenutno vazeéim
propisima (Savez organizacija osoba oStecena sluha Hrvatske; Savez organizacija
osoba ostecena sluha SR Hrvatske; Savez osoba ostecena sluha Hrvatske, Republicki
odbor Zagreb; Savez gluhih Jugoslavije, Republicki odbor za Hrvatsku, Zagreb)
glavna djelatnost oduvijek mu je bila prevladavanje komunikacijskih teskoca te
poboljsanje kvalitete zivota svih gluhih i nagluhih osoba u Hrvatskoj. Tako je i kroz
tri desetljeca, od 1960. godine do Domovinskog rata, intenzivno djelovao u korist
nagluhih ¢lanova: nabavljao, distribuirao i servisirao slusna pomagala, izdavao list
,Sluh” i drugu literaturu, te organizirao savjetovaliste za njihove potrebe.

Osim nanacionalnom nivou Hrvatski savez gluhih i nagluhih, koji je svoje trenutno
ime ,0zakonio” 1994. godine, aktivan je ¢lan Svjetske federacije gluhih, Medunarodne
federacije nagluhih, Europske unije gluhih i Europske federacije nagluhih osoba.

Od 1947. godine Hrvatski savez gluhih i nagluhih djeluje s adrese u Palmoticevoj
4 u Zagrebu. Kroz povijest su ga vodili ugledni ¢lanovi zajednice gluhih, neki od
kojih su Antun Cimmerman, Branko Weismann, Andrija Halec (od 1994. do 2018.).
Gospoda Jadranka Krsti¢ prva je gluha predsjednica koja je tu duznost obnasala od
2018. do 2022. godine kada ju je zamijenila gospoda Dijana Vincek, koja svoje iskustvo
steceno na prestiznom americkom sveucilistu za gluhe University Gallaudet prenosi
u svoj rad.

Hrvatski savez gluhih i nagluhih suraduje s nadleZnim ministarstvima i ostalim
tijelima Vlade Republike Hrvatske, putem veceg broja projekata i programa od
nacionalnog interesa. Aktivni je sudionik u svim zakonodavnim i politickim
inicijativama i akcijama u korist osoba s invaliditetom i predsjednik HSGN-a c¢lan
je Vladinog povjerenstva za osobe s invaliditetom. Predstavnici Saveza ukljuceni
su u rad razlicitih savjetodavnih tijela, izmedu ostalog i u rad Strucnog savjeta
Pravobranitelja za osobe s invaliditetom. Hrvatski savez gluhih i nagluhih aktivno
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djeluje u proucavanju hrvatskog znakovnog jezika, pripremajuci literaturu i rjecnike,
organizirajuci seminare i tecajeve hrvatskog znakovnog jezika i kulture Gluhih.
Ponosi se Sto je Hrvatski Sabor usvoji Zakon o hrvatskom znakovnom jeziku i ostalim
sustavima komunikacije gluhih i gluhoslijepih osoba u Republici Hrvatskoj 2015. g.,
te Sto je na njegovu inicijativu hrvatski znakovni jezik uvrsten na Privremenu listu
nepokretne kulturne bastine RH. Savez ide ukorak i s vremenom i tehnoloskim
napretkom te je 2020. godine pokrenuo platformu za prevodenje na hrvatski znakovni
jezik na daljinu Slavica, nazvan po gluhoj slikarici Slavi Raskaj. Kroz sekcije Forum
mladih i Forum zena okuplja i ciljano djeluje na jacanju mladih gluhih te gluhih Zena
i djevojaka.

U radu Saveza, kroz njegovih 100+ godina, sudjelovali su mnogi gluhi strucnjaci
(medu kojima je bilo od obi¢nih radnika, obrtnika sve do pravnika, profesora,
znanstvenika, umjetnika....) a koji su svojim primjerom pokazali da i Gluhi mogu
sve, osim cCuti.

Svjetske federacije gluhih koja je prvi put pokrenuta 1958. godine u Rimu, Italija,
a obiljezava se jednom godisnje, zadnjeg cjelovitog tjedna u rujnu, kako bi se prisjetili
prvog Svjetskog kongresa gluhih Svjetske federacije gluhih odrzanog tog istog
mjeseca. Zajednice gluhih diljem svijeta obiljeZavaju Medunarodni tjedan gluhih kroz
razne manifestacije. Aktivnosti koje se provode kroz ovu manifestaciju pozivaju na
sudjelovanje i ukljucivanje razne dionike ukljucujuci obitelji, prijatelje, vladina tijela
i organizacije, profesionalne tumace i prevoditelje znakovnog jezika te organizacije
osoba s invaliditetom.

HSGN

Palmoticeva 4, Zagreb

tel.: +385148 14 114

fax: +385 1 48 35 585
www.hsgn.hr
hrv.savez-gluhih@hsgn.hr
https://www .facebook.com/
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Udruge clanice:

Udruga osoba oStec¢ena sluha Bjelovarsko-bilogorske Zupanije
Masarykova 8, 43 000 Bjelovar, tel: 043/245 906
e-mail: uoos.bbz@gmail.com

Udruga gluhih i nagluhih Medimurske Zupanije
Perivoj Zrinskih 2, 40 000 Cakovec, tel: 040/391 210
e-mail: gluhi.cakovec@gmail.com

Udruga gluhih i nagluhih Daruvar
Petra Preradovica 26, 43 500 Daruvar, tel: 043/331 022
e-mail: udruga.gluhih.i.nagluhih@bj.t-com.hr

Udruga gluhih i nagluhih Dubrovacko-neretvanske zupanije
J. Kosora 30, 20 000 Dubrovnik, tel: 020/332 690
www.udruga-gluhih-du.hr, e-mail: udruga-gluhih@net.hr

Udruga gluhih i nagluhih Ilok
Trg Ivana Kapistrana 5, 32 236 Ilok, tel: 032/590 243
e-mail: apetrik3@gmail.com

Udruga gluhih i nagluhih Karlovacke Zupanije
Sebetic¢eva 3, 47 000 Karlovac, tel: 047/615 408
e-mail: udruga.gluhih@ka.t-com.hr

Drustvo osoba ostecena sluha Krapinsko-zagorske Zupanije
Magistratska 12, 49 000 Krapina, tel: 049/373 763
e-mail: doos@email.t-com.hr

Udruga gluhih i nagluhih Nasice
Josipa Jurja Strossmayera 5, 31 500 Nasice, tel: 031/613 351
e-mail: ugnon613351@net.hr

Udruga gluhih i nagluhih Nova Gradiska
Slavonskih granicara 34, 35 000 Nova Gradiska, tel: 035/333 115
e-mail: udruga.gluhih.ng@gmail.com

Udruga gluhih i nagluhih Osjecko-baranjske Zupanije
Pavla Pejacevica 3, 31 000 Osijek, tel: 031/369 588
e-mail: gluhi.osijek@gmail.com

Udruga gluhih i nagluhih osoba PoZesko-slavonske Zupanije
Sokolova 5, 35 000 PozZega, tel: 034/276 048
e-mail: ugno.pozega@gmail.com

Udruga gluhih i nagluhih Istarske Zupanije
Anticova 5, 52 100 Pula, tel: 052/210 752
www.ugniz.hr, e-mail: info@ugniz.hr
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Udruga gluhih i nagluhih Primorsko-goranske Zupanije
Viktora Cara Emina 9, 51 000 Rijeka, tel.: 051/213 929
e-mail: uginpgz.ri@gmail.com

Udruga gluhih i nagluhih Zagrebacke Zupanije - Samobor
J. Komparea 5, 10 430 Samobor, tel: 01/33 62 055
e-mail: uginsamobor@gmail.com

Udruga gluhih i nagluhih grada Siska i Sisacko-moslavacke Zupanije
Trg 22. lipnja 4, 44 000 Sisak, tel: 044/548 003
e-mail: ugnosk@gmail.com

Udruga gluhih i nagluhih Brodsko-posavske Zupanije
Horvatova 3, 35 000 Slavonski Brod, tel: 035/444 915
e-mail: uginbpz@yahoo.com

Udruga gluhih i nagluhih Splitsko-dalmatinske Zupanije
Trg bana J. Jelacica 6, 21 000 Split, tel: 021/348 787
e-mail: ugnost@gmail.com

Udruga gluhih i nagluhihvgibensko-kninske Zupanije
Stjepana Radica 46, 22 000 Sibenik, tel: 022/335 248
e-mail: ugnskz@gmail.com

Udruga gluhih i nagluhih grada Varazdina i Varazdinske Zupanije
Slavenska 22, 42 000 Varazdin, tel: 042/320 314
e-mail: ugvz@vz.ht.hr

Udruga gluhih i nagluhih Vukovarsko-srijemske Zupanije i grada Vinkovaca
Vladimira Gortana 25b, 32 100 Vinkovci, mob: 099/78 73 219
e-mail: uoosvsz@yahoo.com

Udruga gluhih i nagluhih Viroviticko-podravske Zupanije
Jelacicev trg 9, 33 000 Virovitica, tel: 033/721 190
e-mail: organizacija.slijepih@vt.t-com.hr

Udruga osoba oStec¢ena sluha Zadarske Zupanije
Rudera Boskovica 6/3, 23 000 Zadar, tel: 023/213 442
e-mail: udruga.osoba.ostecena.sluha@zd.t-com.hr

Savez gluhih i nagluhih Grada Zagreba
Kneza Mislava 7, 10 000 Zagreb, tel: 01/46 19 116
www.sginzg.hr, e-mail: ured@sgingz.hr
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SAVEZ DRUSTAVA MULTIPLE SKLEROZE HRVATSKE

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske (SDMSH) predstavlja kljucnu
organizaciju koja se bavi pitanjima osoba s multiplom sklerozom (MS) u Hrvatskoj.
Osnovan je s ciljem pruzanja potpore osobama oboljelim od ove sloZene i kroni¢ne
bolesti te unaprjedenja njihovih Zivotnih uvjeta i kvalitete Zivota.

Multipla skleroza, kroni¢na autoimuna ,bolest s tisu¢u lica” bolest je koja
zahvaca sredisnji Zivcani sustav, cesto uzrokuje trajne fizicke i mentalne poteskoce, te
zbog toga zahtijeva specificne pristupe i podrsku. Kako bi navedeno osigurali svim
osobama s MS-om u Hrvatskoj, Savez zajedno sa 21 Zzupanijskom udrugom ¢lanicom
djeluje na svim aspektima zivota s MS-om i pokrivamo cijelu Republiku Hrvatsku.

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske (SDMSH) vaZan je segment u povijesti
pokreta osoba s invaliditetom u Hrvatskoj, te je svojim radom i aktivnostima znacajno
doprinio razvoju i transformaciji pristupa osobama s invaliditetom u drustvu. Kroz
svoje postojanje, SDMSH je bio svjedokom i aktivnim sudionikom promjena koje
su oblikovale status osoba s invaliditetom u Hrvatskoj, od karitativnog pristupa,
preko medicinskog i socijalnog modela, do danasnjeg modela ljudskih prava, ¢ime je
potaknut Siri drustveni napredak.

Nasa vizija:
,Hrvatska bez prepreka za dobar zivot s MS-om”
Nasa misija:

putovanja kroz brigu, podrsku, zagovaranje i edukaciju.”
Nase vrijednosti

U svim nasim aktivnostima, od svakodnevnog rada do dugoroc¢nih strateskih
ciljeva, osnovna vodilja SDMSH-a uvijek su osobe oboljele od multiple skleroze. Nase
vrijednosti oblikuju na$ pristup, nasu predanost i nasu misiju. Kroz Cetiri temeljne
vrijednosti, mi se usmjeravamo na stvaranje zajednice koja je ukljuciva, podrzavajuca
iiznad svega - usmjerena na potrebe osoba s MS-om u Hrvatskoj.

1. SVE STO RADIMO, RADIMO ZBOG OSOBA S MS-om

Sredisnji cilj svakog naseg djelovanja jest unaprijediti zZivote osoba oboljelih od
multiple skleroze. Sve $to ¢inimo — od pruzanja informacija i podrske, do zagovaranja
prava osoba s MS-om na svim razinama — motivirano je potrebama i interesima osoba
s MS-om. Nasa je nit vodilja omoguciti im bolje uvjete Zivota, pristup zdravstvenim
uslugama, integraciju u drustvo i postovanje njihovih ljudskih prava. Svaka nasa
odluka i inicijativa temelji se na tome kako ¢e unaprijediti svakodnevni Zivot oboljelih
i osigurati im jednake Sanse kao i svima ostalima.

2. ODLUCNOST - ne postoje prepreke koje ¢e nas zaustaviti

Odlucnost je temelj naSe snage i upornosti. U suocavanju s izazovima, bilo da
se radi o fizickim, drusStvenim ili zakonskim preprekama, uvijek nastojimo pronaci
rjeSenja i nacine kako bi osobe s MS-om imale pristup svim mogu¢nostima koje im
pripadaju. Nasa odlucnost pokazuje se u stalnom traZenju boljih uvjeta, borbi za
poboljsanje politika, kao i u nepopustljivosti prema diskriminaciji i iskljucenosti.
Uvijek ¢emo nastojati pruziti podrsku i ostvariti ciljeve, ne dopustajuci da nas bilo
koja prepreka zaustavi.
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3. EMPATIJA - mi razumijemo

Empatija je kljuéna vrijednost koja nas povezuje s oboljelima od MS-a. Mi
razumijemo njihove potrebe, njihove borbe i svakodnevne izazove s kojima se
suocavaju. Osobe s MS-om suocavaju se s fizickim, emocionalnim i socijalnim
teSkocama, a nas cilj je pruziti im ne samo prakticnu, ve¢ i emocionalnu podrsku.
Kroz razumijevanje i suosjecanje, oboljeli od MS-a osjecaju da nisu sami, da imaju
zajednicu koja ih razumije, koja ih podrzava i koja im je spremna pomoci u svakom
trenutku.

4. POUZDANOST - uvijek smo tu

Pouzdanost je temelj svakog odnosa, a za nas je to obveza koju ozbiljno shva¢amo.
Nasa misija nije ograni¢ena vremenskim okvirima; mi smo tu za nase ¢lanove u
svakom trenutku, bez obzira na okolnosti. Osobe s MS-om trebaju sigurno okruZenje
u kojem znaju da se mogu osloniti na nas. Biti pouzdan znaci biti prisutan u svim
trenucima — u trenucima kada je potrebna pomod¢, ali i u onim kada je potrebno
podidi svijest, osigurati prava ili pruziti moralnu podrsku. Nasa pouzdanost stvara
povjerenje i dugoro¢nu suradnju, kako unutar organizacije, tako i sa svim nasim
partnerima i zajednicom.

Kroz ove vrijednosti, SDMSH osigurava da svaki korak koji poduzimamo
doprinosi boljoj budu¢nosti za osobe s multiplom sklerozom, stvarajuci temelje za
drustvo koje prepoznaje, postuje i ukljucuje sve svoje clanove.

POVIJEST SAVEZA DRUSTAVA MULTIPLE SKLEROZE HRVATSKE

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske zapoceo je svoju misiju 1979. godine,
kada je prof. emerit. dr. sc. Juraj Sep¢i¢, uz pomo¢ oboljelih iz Rijeke, osnovao prvu
udrugu oboljelih od multiple skleroze- Udruzenje za pomoc¢ oboljelima od multiple
skleroze i srodnih bolesti SR Hrvatske koje je bilo u sklopu Saveza drustava multiple
skleroze Jugoslavije. Navedeno udruZzenje je do 2000. godine djelovalo u Rijeci. Tada,
uz vrlo ogranicene informacije o bolesti, cilj je bio Sirenje svijesti o postojanju bolesti
i poboljsanje kvalitete zivota oboljelih. UdruZenje je od tada proslo kroz brojne
promjene, a broj ¢lanova raste svake godine, od pocetnih 200 do danas kada je u
nase udruge uclanjeno preko 3500 osoba s MS-om. 1991. godine zapocinje osnivanje
regionalnih sekcija u Rijeci, Zagrebu, Splitu i Osijeku, ¢ime je omogudena bolja
pomoc oboljelima i njihovim obiteljima. Iste godine, bila je prekretnica za udruzenje
koje od tada djeluje pod nazivom Drustvo multiple skleroze Hrvatske. Tada se rad
s ¢lanovima odvijao u duhu ratnih vremena, pomagalo se ¢lanovima koji su bili
prognani iz ratnih podrudja, socijalno groZenima, a rad krovnog MS Drustva, pa
tako i na razini Regionalnih sekcija bazirao se iskljucivo na svekoliku humanitarnu
pomoc¢ clanovima. 1993. godine tiskalo se prvo Glasilo Drustva multiple skleroze
Hrvatske pod nazivom ,Mozemo Sve”. Od 1995- 1999. godine intezivno se radilo
na osnivanju zupanijskih sekcija. Danas Savez aktivno djeluje sa 21 Zupanijskom
udrugom c¢lanicom. O lijeCenju MS- u Hrvatskoj malo se znalo i nije bilo dostupno,
iako je ve¢ u to vrijeme Svjetska zdravstvena organizacija proglasila MS vaznim
javnozdravstvenim problemom.

1994. godine drustvo multiple skleroze Hrvatske postaje ¢lanica Saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske, ¢ime su se otvorile velike moguc¢nosti zajednickog djelovanja
za osobe s invaliditetom, a posebno informiranje o problemima s kojima se nose
oboljeli od multiple skleroze, vrsti i stupnju invaliditeta kod ove skupine ljudi
o kojima se u to vrijeme u Hrvatskoj malo znalo. Kroz narednih nekoliko godina
razvijalo se drustvo i poticalo kroz Strucno savjetodavni odbor pristup i dostupnost

15



SAVEZ DRUSTAVA MULTIPLE SKLEROZE HRVATSKE

lijecenja i rehabilitacije oboljelih od MS-a u Hrvatskoj. 2004. godine Drustvo donosi
odluku o reorganizaciji u krovnu nacionalnu udrugu pod nazivom Savez drustava
multiple skleroze Hrvatske, sa kljutnim ciljevima- promicanje ljudskih prava i
djelovanje na izjednacavanju mogucnosti osoba oboljelih od MS-a i srodnih bolesti,
poticanje i iniciranje unapredenja istraZivanja, lijecenja, rehabilitacije i zasStite osoba
oboljelih od MS-a i iniciranje i predlaganje nadleznim tijelima mjere za unapredivanje
drustvenog poloZaja i uloge oboljelih od MS-a i srodnih bolesti te njihove pravne i
materijalne zastite. Takoder SDMSH se ve¢ povezuje sa brojnim strucnjacima koji se
bave lije¢enjem i rehabilitacijom osoba oboljelih od MS-a, a sve s ciljem unapredenja
kvalitete Zivota osoba oboljelih od MS-a u Hrvatskoj. Tada ve¢ kroz brojne projekte i
programe SDMSH okupljao je, osnaZivao, educirao je i informirao oboljele od MS-a i
¢lanove njihovih obitelji te se zalagao za sve oblike izvaninstitucionalne potpore kao
i promjene i uklanjanje arhitektonskih barijera.

Jedan od znacajnih trenutaka u povijesti Saveza bio je 2002. godine, kada je odrzan
I. Hrvatski simpozij oboljelih od multiple skleroze, koji je okupio 470 sudionika.
Godisnji simpoziji ostali su klju¢na platforma za edukaciju i razmjenu iskustava
medu oboljelima, a do sada je kroz njih 14 odrZanih okupljeno preko 6300 ljudi.

Osnivanje Baze podataka Saveza 2005. godine omogudilo je prikupljanje
podataka o danas 3542 osobe s MS-om, Sto je takoder pomoglo u istraZivanjima i
izradi Europskog MS Barometra. Podaci su 2018. godine koristeni u istrazivanju
prevalencije MS-a u Hrvatskoj, prema kojem je tada dijagnozu imalo 6160 osoba.
Prema zadnjem istraZivanju iz 2024. godine, Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo, u
Hrvatskoj dijagnozu MS-a ima 8518 osoba.

Osnivanje SOS MS telefona 2006. godine, koji nudi emocionalnu podrsku i
informacije, kao i kasnija nadogradnja s uslugom “pitaj neurologa”, predstavlja
kljuénu podrsku oboljelima. Danas, putem naseg SOS MS telefona, pruzi se podrska
godisnje preko 1000 osoba s MS-om i ¢lanovima njihovih obitelji.

Kroz sve ove godine, Savez i udruge ¢lanice pruzale su uslugu osobne asistencije
kroz projekte i programe, zalagali smo se da ovaj oblik podrske bude trajna mjera i
program poboljsanja kvalitete Zivota osoba s najteZom vrstom i stupnjem invaliditeta
te osiguranje neovisnosti Zivljenja u zajednici. Danas, omogucavamo podrsku za
gotovo 600 osoba s MS-om kroz ovu uslugu, te Savez i udruge ¢lanice zaposljavaju
viSe od 600 osobnih asistenata osobama s MS-om, sto je omogucilo njihov veci stupanj
socijalne ukljucenosti i neovisnosti.

Kontinuirano smo podizali razine znanja i informiranosti o Nacionalnoj strategiji
za osobe s invaliditetom, te poticali na primjenu strategije i prakticiranje njenih
nacela u svakodnevnom zivotu. Savez kontinuirano aktivno radi na izradi brojnih
zakona i pravilnika koji su omogucili poboljSanje kvalitete zivota osoba s MS-om ali
i svih osoba s invaliditetom u Hrvatskoj a najznacajniji su svakako Zakon o osobnoj
asistenciji i Zakon o inkluzivnom dodatku.

Posebno znacajna prekretnica bila je 2015. godine, kada je Hrvatski sabor na
inicijativu Saveza proglasio Nacionalni dan oboljelih od multiple skleroze 26. rujna,
Sto je vazno jer podize svijest 0 ovoj bolesti, smanjuje stigmu, te otvara prilike za
bolje razumijevanje, podrsku i implementaciju politika koje poboljsavaju kvalitetu
zivota oboljelih. Takoder, 2018. godine, Savez je kroz manje od dvije godine provedbe
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kampanje pod nazivom ,Je li lije¢enje MS-a i dalje lutrija?” uspio ukinuti 20 godina
stare diskriminirajuce kriterije za lijeCenje MS-a, ¢ime su oboljeli u Hrvatskoj dobili
pravo na pravodobno lijecenje odmah po dijagnozi.

Od karitativnog i medicinskog pristupa do socijalnog modela

Pocetci organiziranja osoba s multiplom sklerozom u Hrvatskoj bili su usmjereni
na pruzanje pomoci i podrske oboljelima, temelje¢i se na karitativnim nacelima.
U tom razdoblju, osobe s invaliditetom, ukljucujuéi oboljele od multiple skleroze,
suocavale su se s preprekama u pristupu obrazovanju, zaposljavanju, ali i socijalnim
uslugama, jer je prevladavao medicinski model invaliditeta koji je osobu dozivljavao
prvenstveno kroz prizmu njezine bolesti ili tjelesne disfunkcije. S razvojem drustvene
svijesti i medunarodnih pokreta za prava osoba s invaliditetom, doslo je do pomaka
prema socijalnom modelu invaliditeta, koji je fokus pomaknuo sa same osobe i njezine
nesposobnosti na prepreke koje drustvo postavlja osobama s invaliditetom. SDMSH
je od samog pocetka bio uklju¢en u zagovaranje prava osoba oboljelih od multiple
skleroze, isticu¢i vaznost uklanjanja socijalnih i fizi¢kih barijera te promicanje
ravnopravnosti u svim aspektima Zivota.

Prelazak na model ljudskih prava

Prijelaz na model ljudskih prava predstavlja kljucni trenutak u razvoju pokreta
osoba s invaliditetom u Hrvatskoj, a time i u djelovanju Saveza drustava multiple
skleroze Hrvatske. Potpisivanje Konvencije o pravima osoba s invaliditetom
2007. godine i njezino ratificiranje od strane Hrvatske 2008. godine, oznacilo je
prekretnicu u priznavanju prava osoba s invaliditetom kao ljudskih prava. SDMSH
se aktivno ukljucio u implementaciju tih prava, promovirajudi pristup utemeljen na
ravnopravnosti, integraciji i samostalnosti oboljelih osoba, te zagovarajuci njihovu
jednakost u drustvu. Osim toga, SDMSH je postao kljucni akter u edukaciji i podizanju
svijesti o multipli sklerozi, njezinim simptomima, izazovima s kojima se suocavaju
oboljeli, ali i pravima koja im pripadaju prema zakonodavstvu Republike Hrvatske
i medunarodnim normama. Svi ovi napori imali su za cilj stvaranje inkluzivnijeg
drustva koje prepoznaje i podrzava jedinstvene potrebe oboljelih osoba.

Inicijative KPOSI i njihov doprinos

Uvodenje Konvencije o pravima osoba s invaliditetom (KPOSI) u hrvatski pravni
okvir prije 16 godina donijelo je znacajne promjene u pristupu prema osobama
s invaliditetom. Za SDMSH, ovo je bio trenutak kada je moguce postaviti visoke
standarde i ciljeve u ostvarivanju jednakih prava za osobe oboljele od multiple
skleroze. Uvodenje KPOSI omogucdilo je jacu povezanost izmedu medunarodnih i
nacionalnih politika, omogucivsi Savezu da aktivno sudjeluje u kreiranju politika
koje bolje odgovaraju potrebama osoba oboljelih od multiple skleroze.

Takoder, SDMSH je usmjeren na implementaciju brojnih projekata koji se bave
podizanjem kvalitete Zivota oboljelih, pruzajuci im specifi¢ne usluge, kao i podrsku u
socijalnoj integraciji. Kroz razmjenu iskustava i informacije, Drustva multiple skleroze
diljem Hrvatske ostvaruju snazniju povezanost i djeluju zajednicki i jedinstveno
u borbi za prava oboljelih, ¢ime doprinosimo daljnjem razvoju pokreta osoba s
invaliditetom u Hrvatskoj.

Ova povijest bila bi nemoguca bez doprinosa brojnih struc¢njaka koji su nam se
prikljudili u nasoj misiji, kao i suradnje s institucijama, donatorima i volonterima.
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Aktivnosti i usluge Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske

Kroz brojne razlicite aktivnosti na nacionalnoj i regionalnoj razini, Savez nastoji
osigurati:

1. Povecanje svijesti o MS-u — Edukacija javnosti, zdravstvenih radnika, radnika
iz razlicitih sustava, te poslodavaca o simptomima, dijagnosticiranju i lijecenju MS-a,
kao i utjecaju bolesti na svakodnevni Zivot oboljelih kroz razli¢ita javna dogadanja,
kampanje i medijske aktivnosti. Cilj ovih aktivnosti je povecati razumijevanje i
osjetljivost drustva prema potrebama oboljelih od MS-a.

2. Sveobuhvatnu podrsku oboljelima od MS-a—u svrhu poticanja aktivnog i
neovisnog zivota osoba oboljelih od MS-a te osiguranja kontinuirane savjetodavne
i informativne podrske oboljelima i njihovim obiteljima osiguravamo psiholoske,
socijalne i fizicke podrsku kroz usluge poput osobne asistencije, SOS MS telefon, SOS
MS telefon- pitaj neurologa, Virtualnog MS savjetnika, MSTV podcaste, edukativne
videe ukljucujudi i organiziranje simpozija, networking meetova za mlade s MS-om,
MS Caffe- grupe podrske, razlicite radionice, savjetovalista i drugih oblika pomodi.

3. Zastita prava — Zagovaranje u podrudju javnih politika za prava i potrebe osoba
s MS-om i invaliditetom, te lobiranje za poboljSanje zakonskih propisa i boljih uvjeta
za osobe s MS-om, ukljucujudi pristup lije¢enju, zdravstvenim i socijalnim uslugama,
rehabilitaciji, asistivnoj tehnologiji i drugim vaznim resursima. Aktivnim ¢lanstvom
i radom u Povjerenstvu Vlade RH za osobe s invaliditetom, SDMSH doprinosi
om, te aktivno sudjeluje u implementaciji promjena koje unapreduju sustav potpore
i usluga.

Suradnja s drugim organizacijama i medusektorska suradnja

SDMSH suraduje s razli¢itim organizacijama, institucijama, udrugama,
strucnjacima, te poslovnim sektorom kako bi poboljSao Zivotne uvjete osoba s
multiplom sklerozom. Kao ¢lan Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske,
SDMSH aktivno sudjeluje u zajednickim inicijativama, projektima i akcijama, te se
bori za jednake mogucnosti za sve osobe s invaliditetom u drustvu. Takoder, Savez
redovito suraduje s Ministarstvom zdravstva, Ministarstvom rada, mirovinskoga
sustava obitelji i socijalne politike i drugim relevantnim tijelima i institucijama,
kako bi se osigurao pristup relevantnim zdravstvenim i socijalnim uslugama, kao i
ostvarivanje ljudskih prava osoba oboljelih od MS-a.

Zakljucak

Savez drustava multiple skleroze Hrvatske svojim je djelovanjem uvelike doprinio
razvoju pokreta osoba s invaliditetom u Hrvatskoj, od njegovih ranih, karitativnih
dana, preko vaznih koraka prema socijalnom modelu invaliditeta, do prepoznavanja
prava osoba s invaliditetom kao ljudskih prava. Kroz rad na implementaciji KPOSI
i promicanju integracije osoba oboljelih od multiple skleroze u drustvo, SDMSH je
osigurao da ove osobe budu prepoznate ne samo kroz njihove izazove, vec i kroz
njihove sposobnosti, zasluZzujudi jednake prilike u svim aspektima Zivota. Savez
drustava multiple skleroze Hrvatske (SDMSH) svojim radom i angaZmanom ima
kljuénu ulogu u stvaranju inkluzivnog drustva za osobe s multiplom sklerozom i
osobe s invaliditetom. Kroz svoje aktivnosti, Savez doprinosi poboljSanju kvalitete
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zivota oboljelih, te nastoji smanjiti stigmu koja Cesto prati ovu bolest. Suradnja s
drugim organizacijama i institucijama, kao i borba za prava oboljelih, klju¢ni su faktori
koji omogucuju osobama s MS-om da zive dostojanstveno i s potrebnom podrskom.

\;ﬂP LE s
N\ %

ORUSTY4 vy
19y 370%

4b's Y

Savez drustava multiple skleroze
Hrvatske - SDMSH

Trnsko 34, 10 020 Zagreb

tel./fax: +385 1 65 54 757
www.sdmsh.hr
sdms_hrvatske@sdmsh.hr
www.facebook.com/
savezdrustavamshrvatske
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Udruge clanice:

Drustvo multiple skleroze Zagrebacke Zupanije
Kruslinova 6, 10 290 Zapresi¢, tel: 01/65 39 529
www.dmszg-zup.hr, e-mail: dmszag.zup@gmail.com

Drustvo multiple skleroze Grada Zagreba
Trnsko 34, 10 020 Zagreb, tel: 01/65 52 265
www.dmsgz.hr, e-mail: dmsgz2012@gmail.com

Drustvo multiple skleroze Sisacko-moslavacke Zupanije
Oktavijana Augusta 3, 44 000 Sisak, tel: 044/543 218
e-mail: dms_sisak@sdmsh.org

Drustvo multiple skleroze Krapinsko-zagorske Zupanije
Trg Dragutina Domjanica 6, 49 210 Zabok, tel: 049/221 973
www.dmskzz.hr, e-mail: dms_krapina@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze Karlovacke Zupanije
Banjav¢iceva 20, 47 000 Karlovac, tel: 047/412 998
www.dmska.org, e-mail: dms.karlovac@gmail.com

Drustvo multiple skleroze Primorsko-goranske zupanije
Kruzna 7, 51 000 Rijeka, tel: 051/214 595
www.rijeka-multipla.com, e-mail: dms_primorje@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze Istarske zupanije
KerSovanijeva 35, 52 100 Pula, tel: 052/210 052
e-mail: dms.istra@gmail.com, dmsiz@optinet.hr

Drustvo multiple skleroze Li¢ko-senjske Zupanije
Miroslava Kraljevica 4, 53 000 Gospi¢, tel: 053/560 070
e-mail: anita.spalj@gs.t-com.hr

Drustvo multiple skleroze Split
B. Papandopula 3, 21 000 Split, tel: 021/468 225
www.multipla-split.hr, e-mail: dms_split@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze Sibensko-kninske Zupanije
Kralja Zvonimira 44, 22 000 Sibenik, tel: 022/217 001
e-mail: dms_sibenik@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze Dubrovacko-neretvanske Zupanije
Lazareti bb, 20 000 Dubrovnik, tel: 020/425 086
www.multipla-dubrovnik.hr, e-mail: dms_dubrovnik@sdmsh.hr

Drustvo oboljelih od multiple skleroze Zadarske Zupanije
Josipa Bana Jelacica 18, 23 000 Zadar, tel: 023/325 260
e-mail: dms_zadar@sdmsh.hr, doomsz@zd.t-com.hr
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Drustvo multiple skleroze Varazdinske zupanije
J. Krizanic¢a 33, 42 000 Varazdin, tel: 042/206 250
www.dms-varazdin.com, e-mail: dms_varazdin@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze Koprivnicko-kriZevacke Zupanije
Hercegovacka bb, 48 000 Koprivnica, tel: 048/222 686
www.dmskckz.hr, e-mail: dmsh-kc-kz@kc.t-com.hr

Drustvo multiple skleroze Medimurske Zupanije
Aleksandra Schulteissa 19, 40 000 Cakovec, tel: 040/396 470
www.dmsmz.org, e-mail: dms_medimurje@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze Bjelovarsko-bilogorske Zupanije
Masarykova 8, 43 000 Bjelovar, tel: 043/244 714
www.dms-bbz.hr, e-mail: projekti-bjelovar@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze Viroviticko-podravske Zupanije
Matije Gupca 78, 33 000 Virovitica, tel: 033/725 280
www.dmsvpz.hr, e-mail: dmsvpz@gmail.com

Drustvo multiple skleroze Osjecko-baranjske Zupanije
Ljudevita Posavskog 14 A, 31 000 Osijek, tel: 031/302 323
www.dmsobz.net, e-mail: dms_osijek@sdmsh.hr

Drustvo multiple skleroze Vukovarsko-srijemske Zupanije
Ljudevita Gaja 12, 32 000 Vukovar, tel: 032/303 883
e-mail: dmsvukovar@gmail.com

Drustvo multiple skleroze Brodsko-posavske Zupanije
Dure Pilara 2, 35 000 Slavonski Brod, tel: 035/411 328
www.dmsbpz.hr, e-mail: dmssb@email.t-com.hr

Drustvo multiple skleroze Pozege
Trg Svetog Trojstva 1, 34 000 Pozega, tel: 034/272 625
www.dms-pz.hr, e-mail: dms_pozega@sdmsh.hr
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Poceci SDDH

Kazu da sve velike stvari pocinju slu¢ajno. No, neke i ne. Neke se dogode kad za njih dode
vrijeme i kad bez njih viSe jednostavno ne ide. Neke se dogode kad je ideja zrela, a potreba
prevelika. Tako je nastao i Savez drustava distroficara Hrvatske koji se najprije zvao Udruzenje
distroficara Hrvatske.

Okupilo se tako, sad ve¢ davne 1970. godine,nekoliko osoba s misi¢nom distrofijom(MD) i
drugim neuromuskularnim bolestima (NMB). Pridruzili suim se i stru¢njaci i drustveni radnici
te su dogovorili osnivanje prve organizacije osoba s MD i NMB u Hrvatskoj. Prva drustveno-
humanitarna organizacija trebala je evidentirati oboljele, pratiti dostignuca u rehabilitaciji i
zastiti, unaprijediti medicinsku, edukativnu, profesionalnu i socijalnu rehabilitaciju, poboljsati
zapo$ljavanje, pratiti i proucavati zakone i pruziti pomoc¢ u nabavci ortopedskih pomagala.
Navedene aktivnosti je trebalo popratiti izdavackom djelatno$cu te organizirati drustvene,
kulturne, sportske i razne rekreacijske grupe za ¢lanove.

Dana 28. ozujka 1970. sastao se Inicijativni odbor u kojem su bili: Terezija Bareti¢, Andelka
Bistrovi¢, Mariza Bolanac-Radocaj, Stjepan Bosak, Tihomila Dogi¢, Jelica Jurekovi¢, Zvonko
Livaci¢, Antica Novak, prof. dr. sc. Sulejman Masovi¢, Zlata Semenci¢, Zvonimir Tot i Marinko
Zurl. Niti dva mjeseca nakon u prostorijjama Doma kulture Saveza gluhih u zagrebackoj
Adzijinoj ulici odrzana je Osnivacka skupstina. Prvi predsjednik Udruzenja bio je Stjepan
Bosak (1944.-1991.) u ¢iju je ¢ast 28 godina kasnije nazvan Sahovski klub “Stjepan Bosak” -
URIHO,kao potvrda prepoznavanja njegove cjelozivotne borbe za prava osoba s invaliditetom
i njihovo ravnopravno priznavanje u drustvu.

Volja i energija
Mladom udruzenju nedostajalo je svega. Od prostora do ljudi i novca. Prve godine nisu
bile lake, ali ono ¢ega nije nedostajalo bili su dobra volja i ideje.

Osim osoba s MD odnosno NMB, njihovih bliznjih i ponekog stru¢njaka, ostatak javnosti
nije bio upoznat s distrofijom, tesko¢ama i prate¢im problemima. Zdravstvena zastita nije bila
odgovarajuca za tu bolest, a tadasnji zakoni osobama s MD i NMB nisu priznavali status osoba
s invaliditetom. Profesionalna i medicinska rehabilitacija bile su potpuno nerazvijene, a o
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$kolovanju i zaposljavanju velik dio osoba s MD i NMB mogao je samo sanjati. Rad Udruzenja
bio je potreban i nuzan.

Nakon cetiri godine, 24. lipnja 1974, u Zagrebu je odrzana prva Skupstina. Predsjednik
ostaje Stjepan Bosak. Evidencije, zakoni, dijagnostika i medicina, $kolovanje profesionalna
rehabilitacija, znanstveni skupovi, arhitektonsko-gradevinske barijere ostaju i dalje radni
zadaci.

Druga Skupstina odrzala se 25. lipnja 1980. u Zagrebu. Udruzenje usvaja novi Statut i postaje
Savez drustava distroficara Hrvatske. Novo Predsjedni$tvo izabrano je u sastavu: Ivan Boljat,
Stjepan Bosak, Boris Drzani¢, Ante Jurjevi¢, Purdica Kaluderovi¢, Zvonko Lepesi¢, prof.dr.sc..
Sulejman Magovié, Josip Strunjak, mr.sc. Nikola Soldo, mr.sc. Ivanka Spalj i Vinko Sverko. U
tom razdoblju Savez je vodilo viseclano Predsjednistvo s jednogodi$njim mandatima: mr. sc.
Nikola Soldo, Boris Drzani¢, Durdica Kaluderovic¢ i prof.dr.sc. Sulejman MasSovi¢, a za tajnika
je izabran Stjepan Bosak.

Snaznija povezanost s lokalnim sredinama

Dogovorom izmedu Saveza drustava distroficara Hrvatske, Saveza drustava invalida
cerebralne i dje¢je paralize Hrvatske i Saveza drustava tjelesnih invalida Hrvatske, sukladno
Statutu, osnivaju se i brojna zajednicka lokalna drustva u pojedinim op¢inama i zajednicama
op¢ina. U pripremi i osnivanju organizacija, drustva su dobila potporu Saveza.

U prosincu 1987. odrzana je tre¢a Izborna skupstina. Izabrano je Predsjednistvo u sastavu:
Josip Strunjak, Petran Banjanin, Despot Marjanovi¢, Dragutin Gace$a, Ivanka Mihaljevi¢,
Boris Zevnik, Ivan Boljat, Ivica Vujec, Boris Drzani¢, Miralem Mehmedovi¢ i Lidija Tocauer.
Za predsjednika je izabran Miralem Mehmedovi¢, a za tajnika je reizabran Stjepan Bosak.

Onda su dosle devedesete...

Kao i u drustvu opcenito, devedesete su donijele velike promjene u SDDH. Godine 1991.,
stvaranjem samostalne Republike Hrvatske, Savez se izdvaja iz Saveza distroficara Jugoslavije i
nastavlja dalje samostalan rad.

Bile su to teske godine. Savez su tesko pogodile prerane smrti savjetnika za pravna pitanja
Borisa Drzanica i tajnika Saveza Stjepana Bosaka. Zbog ratnih uvjeta drustva na okupiranim
podrucjima prestaju djelovati. S nekim je drustvima bilo nemoguce uopce kontaktirati i novca
je bilo premalo, ali nije se predavalo, a upravo u ovom razdoblju, 1992. i 1993. godine, SDDH
se uclanjuje u dvije velike medunarodne organizacije - International Alliance of ALS/MND
Associations i European Alliance of Muscular Dystrophy Association (EAMDA)sto SDDH
omogucuje razmjenu znanja i praksi na internacionalnoj razini. Uz to, nije zaboravljen znacaj
suradnjesa srodnim organizacijama iz zemalja regije, §to se s viemenom pokazuje kao posebno
znacajna praksa, kao i suradnja s drugim organizacijama civilnoga drustva, zdravstvenim,
obrazovnim, medijima, sponzorima, gospodarskim sektorom i drugim institucijama.

Godine 1997. u zagrebackom Domu umirovljenika ,Bozidar Adzija” za predsjednika je
izabran Zeljko Klepa&(1950.-2005.),solist fagotist Simfonijskog orkestra HRT-a. Sli¢no kao i
u slu¢aju prvog predsjednika Stjepana Bosaka, u ¢ast Zeljka Klepaca je 2005. godine osnovan
Bocarski klub osoba s invaliditetom Drustva distroficara Zagreb ,,Zeljko Klepa&“ koji takoder i
danas s velikim uspjesima stvara uspje$ne sportase s invaliditetom. Za ¢lanove Predsjednistva
te 1997. godine izabrani su TomislavGoll, Josip Strunjak, Ivan Vujec, Ivanka Mihaljevi¢, Stjepan
Kulfa, Goran Razum, Nenad Vulas, Barbara Micek, Zeljko Klepa¢, Ruzica Bosaki Niko Zitkovié.

Novi milenij - nove prilike

Nazalost, Zeljko Klepac nas je, zbog prerane smrti, napustio zauvijek 26. travnja 2005.
godine te ga je na tom mjestu zamijenio Tomislav Goll. U Predsjedni$tvo su izabrani Ruzica
Bosak, Ida Kova¢, Gordana Jurcevi¢, Goran Razum, Zdravko Jakopovi¢, Mila Udiljak, Davor
Komar, Marica Miri¢, Lucija Nad i Lidija Mur$i¢. 1z zdravstvenih razloga Tomislav Goll se 10.
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listopada 2008. povlaci s funkcije predsjednika i SDDH prvi put preuzima jedna Zena. Prva
predsjednica Marica Miri¢ tu ulogu obavlja i danas. Clanovi Predsjednistva SDDH, uz Maricu
Miri¢i dopredsjednike Tomislava Golla i Gordanu Jurcevi¢, su Mirjana Janzek, Viktor Jozic,
Stefo Odobasi¢, Robert Raste, Goran Razum, Davorka Vranjes, Luka Zaharija i Diana Zelenka.

Znacaj Konvencije UN o pravima osoba s invaliditetom

Vrlo znacajna u novijoj povijesti SDDH je ratifikacija Konvencije UN o pravima osoba
s invaliditetom 15. kolovoza 2007. godine odnosno njeno stupanje na snagu u RH 3. svibnja
2008. godine ¢ime je SDDH uz eticki, dobio i iznimno jak pravni alat za jace zastupanje interesa
osoba s MD i NMB, naglasavajuci njihovo pravo na dostojanstvo, ravnopravnost i sudjelovanje
u svim aspektima drustvenog Zivota. Izmedu ostalog, dosla je prilika za jacanje zakonskog
okvira budu¢i da je Konvencija je postala snazno pravno uporiste za zahtijevanje jednakog
pristupa pravima u svim podru¢jima drustvenog zivota opée populacije i lakse ukazivanje na
nepravilnosti i diskriminaciju u praksi te zahtijevanje promjena. Nadalje je povecana vidljivost
i svijest o osobama s MD i NMB kako medu javnos$¢u, tako i medu donositeljima odluka te
je stavila naglasak na pristupacnost i podrsku potaknuvsi konkretne zahtjeve za osiguranje
pristupacnosti u javnim prostorima, zdravstvenim i rehabilitacijskim uslugama te obrazovnom
sustavu uz isticanje prava na asistivnu tehnologiju. SDDH je, kao i drugi savezi i udruge osoba
s invaliditetom, kroz KPOSI dobio platformu za promicanje prava svojih ¢lanova na neovisan
zivot i ukljucivanje u zajednicu kroz Zivot u samoj zajednici uz podrsku (prvenstveno osobnu
asistenciju) umjesto institucionalizacije. Konvencija je osigurala prilike i za unaprjedenje
zdravstvene i socijalne skrbijace zagovaranje pobolj$anja u pruzanju rehabilitacijskih usluga,
rane intervencije i individualizirane podrske, a s obzirom da je RH cetvrta zemlja u svijetu
i druga u Europi koja je Konvenciju ratificirala upravo to je otvorilo znatne moguénosti za
vecu suradnju s medunarodnim organizacijama i uklju¢ivanje u globalne inicijative za osobe s
invaliditetom. Medutim, izazovi ali i prilike u implementaciji ostaju, zbog cega Savez nastavlja
s aktivnostima za u¢inkovitu provedbu Konvencije na nacionalnoj razini.

Podrska Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva

SDDH je, nakon cetiri godine institucionalne podrske, tijekom 2016. godine postao dio
8. Centra znanja, a u drugoj polovini 2023., prolaskom kroz prijelazno pripremno razdoblje i
potom uklju¢ivanjem u sustavnu podrsku Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva, ulazi
u novo doba gdje prvi put ima stabilnost financiranja $to omogucuje stavljanje naglaska na
osnazivanje udruga ¢lanica u svrhu zagovaranja prava i unapredenja kvalitete Zivljenja osoba s
MB i NMB. Podrsku udrugama ¢lanicama SDDH pruza kroz terenske obilaske u svrhu uvida u
stanje i djelovanje udruga na terenu, edukativne radionice, capacity buildinge, stru¢nu podrsku
prilikom prijava na natjecaja i rjeSavanja drugih aktualnih pitanja.

Mreza podrske diljem RH

SDDH kontinuiranim radom i raznolikim programima predstavlja klju¢nu instituciju
za osobe s MD i srodnim NMB u Hrvatskoj. Kao nacionalna mreza koja danas, vise od pet
desetljeca od osnivanja,okuplja 27 udruga ¢lanica s podrucja cijele RH, SDDH je posvecen
unapredenju kvalitete Zivota svojih ¢lanova kroz niz aktivnosti koje se temelje na stru¢nom
znanju, zajednickom djelovanju i neprekidnom zagovaranju prava osoba s invaliditetom.

Jedna od osnovnih misija SDDH je pruzanje sustavne podrske osobama s MD i NMB svih
dobnih skupina putem razvijanja socijalnih usluga usmjerenih prevenciji progresije bolesti,
inkluzivnom obrazovanju, zaposljavanju te uklju¢ivanju u sve tokove Zivljenja na podrucju
Republike Hrvatske. Vizija SDDH-a je drustvo u kojem ¢e osobe s miSi¢cnom distrofijom i
neuromuskularnim bolestima Zivjeti samostalno i biti ravnopravne s osobama bez invaliditeta.
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Djelovanje SDDH usmjereno mladima

Medu klju¢nim elementima djelovanja SDDH istice se osnivanje Foruma mladih SDDHkoji
je uspostavljen 2009. godine kao mreza mladih koja povezuje mlade osobe s MD i NMB,a
koja djeluje kao organizacijski oblik SDDH bez pravne osobnosti kroz brojne aktivnosti kao
$to su seminari, kampanje i kampovi. Tijekom redovitih susreta i edukativno-rehabilitacijskih
programa, sudionici razmjenjuju iskustva, pruzaju jedni drugima podrsku i sudjeluju u
aktivnostima prilagodenima njihovim interesima, a posebno mjesto u srcima mladih kao i u
godi$njem planu rada SDDH drzi ljetni Kamp Foruma mladih koji mlade s MD i NMB okuplja
tijekom sedmodnevnog edukacijsko-rehabilitacijskog i zabavno-rekreativnog programa. Isto
tako, za osnazivanje mladih posebno je znacajno odrzavanje Talent Showa u kombinaciji s
Modnom revijom u kojemu mladi predstavljaju svoje stvaralacke i umjetnicke sposobnosti,
vjestine i umijeca - od glumackih, glazbenih, spisateljskih do slikarskih.

i obiteljima...

Slicno Forumu mladih, “Forum roditelja” sluzi kao platforma za razmjenu iskustava i
pruzanje podrske roditeljima djece i opcenito osoba s MD i NMB, naglasavajuci vaznost
zajedni$tva u suocavanju s izazovima.

Mobilni tim SDDH

Mobilni tim SDDH, je od samog osnivanja SDDH djelovao u odredenom obliku, a njegovo
formalno sastavljanje i razvoj omogucilo je tadasnje Ministarstvo zdravstva i socijalne politike
i mladih kroz program ,Usluge podrske obiteljima djece s neuromuskularnim bolestima“
zapocet 2010. godine. Mobilni tim je sastavljen od interdisciplinarnog tima strucnjaka, djeluje
prema potrebama korisnika, osiguravaju¢i individualni pristup i pruzaju¢i pomo¢ u raznim
aspektima zivota osoba s MD i NMB. Posebno se istice svojim doprinosom u rehabilitaciji,
socijalnoj integraciji i rjeSavanju specifi¢nih problema s kojima se osobe s MD i NMB suocavaju.

Znanje kao alat poboljsanja kvalitete Zivljenja i ru$enja predrasuda

SDDH pridaje veliku vaznost edukaciji osoba s MD i NMB o zdravstvenim, psihosocijalnim,
pravnim i drugim aspektima invaliditeta, radi povecanja osobnih kapaciteta nosenja s brojnim
izazovima koje MD i NMB donose.

Medicinsko savjetovaliste, koje je dostupno svim ¢lanovima i njihovim obiteljima, pruza
vazne informacije o lijecenju i rehabilitaciji te omogucava individualna i grupna savjetovanja
sa stru¢njacima. Dodatno, kroz edukativne skupove, seminare i radionice, ¢lanovi SDDH-a
imaju priliku kontinuirano usvajati nova znanja iz podruéja zakonodavstva, psihosocijalnih
tema i kreativnog izrazavanja. Na godis$njoj razini odrzavaju se ,Hrvatski skup osoba s
neuromuskularnim bolestima®, ,,Skup Foruma mladih SDDHY, ,,Seminar za roditelje®, a unazad
nekoliko godina, osobito u pandemijsko i postpandemijsko vrijeme, digitalizacija je omogucila
i provedbu brojnih online edukacija kojima lako i jednostavno mogu pristupiti zainteresirani
iz svih dijelova RH.

Rusenje predrasuda

Kroz razli¢ite kampanje, kao $to su utrka “Run for MD” i izlozba “Biljka za MD” koje
se provode povodom 21. svibnja - Nacionalnog dana osoba s misSi¢cnom distrofijjom i
neuromuskularnim bolestima, SDDH nastoji senzibilizirati drustvo o svakodnevnim
preprekama i potrebama osoba s MD i NMB pri ¢emu se prikupljaju i sredstva za nabavku
asistivnih pomagala i drugih potrebitosti za pojedince s MD i NMB. Uz ove, SDDH je
tradicionalno i dio globalne kampanje koju provodi World Duchenne Organization, akroz
koju se diljem RH osvjetljavaju znamenitosti povodom obiljezavanja 7. rujna - Svjetskog dana
svjesnosti o Duchenne misi¢noj distrofiji, zatim Europskog tjedna mobilnosti u kojemu na
Dan bez automobila - 22. rujna provodi kampanju ,,Za pokret...% 2. lipnja - Europskog dana
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svjesnosti o miasteniji gravis , 21. lipnja — Svjetskog dana svjesnosti o amiotrofi¢noj lateralnoj
sklerozi, Kolovoza — mjeseca svjesnosti o spinalnoj misi¢noj atrofiji i brojnih drugih.

SDDH izraduje promotivni i edukativni video materijal te brojne publikacije koje distribuira
uzivo ili online putem mreznih stranica, youtube kanala, a putem kojih informira i educira
kako osobe s MD i NMB, i njihove obitelji, tako i strucne djelatnike i drustvenu zajednicu.

Uc¢imo druge

Osobe s MD i NMB shvatile su da, kako bi bile relevantan i ozbiljan faktor u drustvu,
njemu moraju pridonositi i to ne samo kroz edukacije javnosti i stru¢njaka o izazovima MD i
NMB vec i o temama koje nisu izravno vezane za MD i NMB. Stoga, SDDH u svom djelovanju
provodi aktivnosti u kojima kroz tematiku misi¢ne distrofije i invaliditeta opcenito educira
i osnazuje zajednicu za opce drustvene teme. Osobito se to odnosi na program prevencije
vr$njackog nasilja kojeg SDDHdugi niz godina provodi kroz brojne projekte iprograme u
$kolama na podrudju prevencije nasilja nad i medu djecom i mladima.

Utjecaj napretka u lijecenju na djelovanje SDDH

Na veliku srecu svih u pokretu osoba s MD i NMB, tijekom zadnjeg desetljec¢a doslo je do
znatnog napretka u lijeCenju i tretmanu MD i NMB. Od myozima i lumyzima za Pompeovu
bolest, preko translarne za Duchenne misi¢nu distrofiju te spinraze, evrysdija i zolgensme za
spinalnu misi¢nu atrofiju pa do iznimno znacajnog razvoja asistivne i terapijske tehnologije
kao $to su razli¢iti komunikatori, uredaji za neinvazivnu ventilaciju i iskasljavanje i drugo, koji
su omogucili produljenje Zivotnog vijeka i unapredenje kvalitete Zivljenja osoba s MD i NMB.
Shodno tim ,,promjenama prirodnog tijeka MD i NMB“ SDDH je u svom djelovanju dodatno
intenzivirao aktivnosti zagovaranja obrazovanja, zaposljavanja i drugih aspekata planiranja
zivota, ali, znajuci da novi tretmani ne lijece bolest ve¢ usporavaju njenu progresiju i posljedice,
i dalje promovira i istic¢e preglede i kontrole, rani screening, poznavanje to¢ne dijagnoze i svog
oboljenja te svakodnevno vjezbanje kao zlatni standard u nosenju s fizickim izazovima MD i
NMB.

Pogled u buduénost

Sve ove aktivnosti ¢ine SDDH ne samo mrezom podrske vec¢ i vode¢im zagovara¢em prava
osoba s MD i NMB u Hrvatskoj. Posvec¢enost osnazivanju zajednice i uklanjanju prepreka
klju¢na je za kontinuirani napredak u stvaranju inkluzivnijeg drustva. Stoga, u nadolazecem
razdoblju, SDDH, planira dodatno prosiriti mrezu podrske jacanjem kapaciteta udruga ¢lanica
s naglaskom na jacanje administrativnih i organizacijskih kapaciteta udruga kako bi mogle
uspjes$no aplicirati na domace i medunarodne natjecaje, upravljati projektima i osigurati odrzivo
financiranje. Takoder, koristeci digitalizaciju i usvajanje novih pristupa komunikaciji, SDDH
tezi omoguciti ve¢i doseg medu ¢lanovima i zainteresiranima i jos snaznijoj integraciji svojih
osoba s MD i NMB u sve aspekte drustvenog Zivota. Uvodenje novih rehabilitacijskih metoda,
asistivne tehnologije i individualiziranih programa podr$ke omogucit ¢e ve¢u samostalnost i
kvalitetniji Zivot osoba s MD i NMB. Poseban naglasak stavlja se na zaposljavanje i obrazovanje,
kroz $to SDDH zeli osigurati ravnopravne prilike za razvoj i drustveno uklju¢ivanje osoba s
invaliditetom.

Osim edukativnih aktivnosti, Savez ¢e i dalje poticati medusobno umrezZavanje i razmjenu
iskustava medu udrugama clanicama, ¢ime se stvara dinamic¢na platforma za suradnju i
zajednicko djelovanje. Terenski obilasci omogucuju detaljan uvid u izazove s kojima se
suocavaju udruge na lokalnoj razini, $to omogucuje prilagodbu programa osnazivanja
specificnim potrebama pojedinih udruga. Dugoro¢no, cilj osnazivanja udruga ¢lanica od strane
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SDDH je stvaranje snazne mreze organizacija koje su sposobne samostalno inicirati i provoditi
aktivnosti, zastupati prava osoba s MD i NMB te aktivno sudjelovati u oblikovanju politika
na lokalnoj i nacionalnoj razini, a upravo ovo razdoblje intenzivne aktivnosti i inovativnih
pristupa obiljezava znacajan napredak u povijesti SDDH, ¢ineci ga nezaobilaznim dijelom
socijalnog sustava Republike Hrvatske.

Savez drustava distroficara Hrvatske
- SDDH

Nova Ves 44, 10 000 Zagreb

tel./fax: +385 1 46 66 849
sddh@zg.t-com.hr

www.sddh.hr

www.facebook.com/
savezdrustava.distroficarahrvatske
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Udruge clanice:

Udruga tjelesnih invalida Bjelovar
Ivana Gunduliéa 1, 43 000 Bjelovar, tel: 043/220 004
www.utib.hr, e-mail: utib@utib.hr

Drustvo osoba s tjelesnim invaliditetom Medimurske Zupanije - DOSTI
Dr. Ante Staréeviéa 1, 40 000 Cakovec, tel: 040/390 070
www.ddicpck.hr, e-mail: ddicpckv@ddicpckv.hr

Udruga osoba s invaliditetom Daruvar
Petra Preradovicéa 26, 43 500 Daruvar, tel: 043/331 022
www.uid.hr, e-mail: uid@bj.t-com.hr

Udruga distroficara, oboljelih od cerebralne i djecje paralize i ostalih
neuromuskularnih oboljenja

Petra Preradovica 26, 43 500 Daruvar, tel: 043/331 022
www.uid.hr/udruga-distroficara-oboljelih-od-cerebralne-i-djecje-paralize-i-ostalih-
neuromuskularnih-oboljenja/

e-mail: udruga.distroficara.cer.i.dj@bj.t-com.hr

Gradsko drustvo osoba s invaliditetom Purdevac
Trg sv. Jurja 3 48 350 Durdevac, tel: 048/280 496
www.gdi.hr, e-mail: durdevac@gdi.hr

Udruga osoba s invaliditetom Karlovacke Zupanije
Banjavcic¢eva 20, 47 000 Karlovac, tel: 047/615 063
www.uosikazu.hr, e-mail: udruga@uosikazu.hr

Udruga tjelesnih invalida Kastela

Ante Beretina 4, 21 216 Kastel Novi, tel: 021/262 267
www.uti-kastela.hr, e-mail: udruga.tjelesnih.invalida.kastela@st.t-com.hr
Udruga invalida Koprivnicko-krizevacke Zupanije

Hercegovacka 1, 48 000 Koprivnica, tel: 048/671 158

www.uikckz.hr, e-mail: udruga-inv-kc-kz-zup@kc.htnet.hr

Udruga osoba s invaliditetom ,,Bolje sutra” grada Koprivnice
Hercegovacka 1, 48 000 Koprivnica , tel: 048/642 066
www.udruga-bolje-sutra.hr, e-mail: udruga.boljesutra@gmail.com

Udruga distroficara Krapina
Gornje Jesenje 45, 49 233 Gornje Jesenje, mob: 098/708 751
www.udk.hr, e-mail: udruga.distroficara.kr@gmail.com

Udruga osoba s invaliditetom Krizevci - UIK
Trg Antuna Nemcica 7, 48 260 Krizevci, tel: 048/681 211
www.uik.hr, e-mail: uik@uik.hr, udruga-invalida-krizevci@kc.htnet.hr

Udruga OSI - osoba s invaliditetom Kutina
Augusta Senoe 2, 44 320 Kutina, tel: 044/625 598
www.udruga-osi.hr, e-mail: udruga-osi@hi.t-com.hr

Udruga distroficara grada Osijeka
M. Divalta 163, 31 000 Osijek, tel: 031/506 010
www.udgos.hr, e-mail: udruga@globalnet.hr
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Udruga osoba s invaliditetom grada PoZege i Zupanije Pozesko-slavonske
Ul. Stjepana Radica 16, 34 000 PozZega, tel: 034/313 946
e-mail: udrugaosipozega@gmail.com

Drustvo distroficara Istre
Trg na mostu 2, 52 100 Pula, tel: 052/665 222
www.ddi.hr, e-mail: ddi@pu.t-com.hr

Udruga osoba s misSiécnom distrofijom Primorsko-goranske Zupanije
Milutina Baraca 2b, 51 000 Rijeka, tel: 051/343 112
www.uomd.hr, e-mail: uid.pgz@email.t-com.hr

Udruga osoba s invaliditetom Samobora i Svete Nedelje
Ulica 151. samoborske brigade HV 1, 10 430 Samobor, tel: 01/33 36 718
www.invalidi-samobor-svn.hr, e-mail: udruga-invalida-samobor@gmail.com

Udruga osoba s invaliditetom distrofije, cerebralne i djecje paralize i osoba
s ostalim tjelesnim invaliditetom grada Siska

Stjepana i Antuna Radica 46, 44 000 Sisak, tel: 044/540 376
www.uti-sisak.com.hr, e-mail: uti-sisak@sk.t-com.hr

Udruga osoba s invaliditetom Slatina
Kralja Zvonimira 151, 33 520 Slatina, tel: 033/551 740
www.uosi-slatina.hr, e-mail: slatina.uosi@gmail.com

Udruga osoba s invaliditetom Slavonski Brod ,,LOCO-MOTO“
Naselje Andrije Hebranga 5/15, 35 000 Slavonski Brod, tel: 035/451 809
www.udisb.hr, e-mail: udruga.loco.moto@gmail.com

Udruga osoba s invaliditetom Split
Kliska bb, 21 000 Split, tel: 021/314 314
www.uosis.hr, e-mail: uosis@post.t-com.hr

Udruga tjelesnih invalida TOMS
Ribarska 3, 21 220 Trogir, tel: 021/881 324
www.toms.hr, e-mail: utit@st.t-com.hr

Drustvo distroficara, invalida cerebralne i djecje paralize i ostalih
tjelesnih invalida grada Varazdina

Kralja Petra KreSimira IV. 6, 42 000 Varazdin, tel: 042/214 393
www.ddvz.hr, e-mail: dcdp@vz.htnet.hr

»Bubamara” - Udruga osoba s invaliditetom
Vatrogasna 5, 32 100 Vinkovci, tel: 032/333 232
www.bubamara.hr, e-mail: udruga-invalida-vinkovci@vk.t-com.hr

Udruga osoba s invaliditetom Virovitica
Trg kralja Tomislava 5, 33 000 Virovitica, tel: 033/725 039
e-mail: uosi.virovitica@hi.ht.hr

Udruga distroficara Virovitica - UDVIR
Matije Gupca 78, 33 000 Virovitica, tel: 033/725 267
e-mail: udvir.virovitica@gmail.com

Udruga tjelesnih invalida Zadarske Zupanije
Ulica obitelji Stratico 1, 23 000 Zadar, tel: 023/224 195
www.uti-zadar.hr, e-mail: uti-zadar@zd.t-com.hr

Drustvo distroficara Zagreb
Dalmatinska 1, 10 000 Zagreb, tel: 01/48 48 908
www.ddz.hr, e-mail: drustvo.distroficara.zagreb@zg.t-com.hr
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HRVATSKI SAVEZ UDRUGA OSOBA S
TJELESNIM INVALIDITETOM

Hrvatski savez udruga osoba s tjelesnim invaliditetom (HSUTI) je osnovan 1970.
godine.

Temeljna nacela rada Saveza

e dobrovoljnost

* demokratski ustroj i nacin odluéivanja

* potpuna ravnopravnost svih clanica

* postivanje zajednickog dogovora uz nepovredivost identiteta i interesa svake
od clanica

Vizija
Savez koji unapreduje kvalitetu Zivljenja osoba s invaliditetom uclanjenih u

mrezu clanica cija se ljudska prava postuju sukladno Konvenciji o pravima osoba s
invaliditetom.

Misija
Misija HSUTI-ja je savjesno i kvalitetno provodenje ciljeva i zadaca utvrdenih
Statutom.

i -_—

U svojim pocetcima djelovanje mu je uglavnom bilo zasnovano na karitativnom
i medicinskom modelu. Organizirao je humanitarne koncerte poput ,Hvala ti moj
dobri andele” te je prikupljenim sredstvima pruzao materijalnu pomo¢ pojedincima
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kao pacijentima u vidu lijecenja i rehabilitacije, nabave ortopedskih pomagala,
dizalica u kupaonici, osiguravanja pojedinim c¢lanovima pristupacnost gradevinama
u kojoj OSI Zive ili se skoluju. S obzirom da je HSUTI tada u svom ¢lanstvu imao
vise od 80 udruga ¢lanica, osim navedenog, jednom godisnje je organizirao ,Skolu za
voditelje udruga” na kojoj su predsjednici udruga ¢lanica bili informirani uglavnom
o novinama iz podrudja zdravstva i socijalne skrbi.

HSUTT kao dio pokreta osoba s invaliditetom zapoceo je djelovanje prije 22 godine
kroz primjenu socijalnog modela, prema kojem se osobu s invaliditetom promatra kao
korisnika — gradanina. Promjenom rukovodece strukture u Savezu, krece era pruzanja
socijalnih usluga, a ratificiranjem Konvencije UN o pravima osoba s invaliditetom
zapocinje novo poglavlje i djelovanje Saveza kroz razne projekte i programe u RH i
zemljama EU. U tom pogledu, a nastojeci postivati Konvenciju UN o pravima osoba
s invaliditetom HSUTI je kroz projekte pruzao brojne socijalne usluge poput osobne
asistencije, besplatne pravne pomoci, mnogobrojnih oblika podrske djeci s teSko¢ama
u razvoju i njihovim obiteljima, odnosno provodio je aktivnosti iz spektra socijalne
skrbi. Osim navedenog, HSUTI je provodio brojne aktivnosti i sadrzaje koji se
odnose na ukljucivanje osoba s invaliditetom u Zivot zajednice kroz sport, rekreaciju,
kulturu, umjetnost i zabavu, ali i drugih usluga podrske osobama s invaliditetom. U
tom pogledu, HSUTI je kroz programe ,Zajedno u zajednici” te ,U¢inkoviti ljudski
potencijali - pruzanje usluge OA za OSI - faza II” razvijao izvaninstitucionalne
usluge socijalne skrbi omogucavajudi socijalnu ukljuéenost i kvalitetno provodenje
slobodnog vremena osoba s invaliditetom. Programom ,, Zajedno u zajednici” HSUTI
prenosi specificna znanja kroz edukativne radionice za roditelje skrbnike i osobe
s invaliditetom kroz raznovrsne aktivnosti u Ljetnom kampu. Jedna od aktivnosti
navedenog programa je bio i Simpozij s medunarodnim sudjelovanjem za edukaciju
voditelja udruga osoba s invaliditetom kroz koji su educirani voditelji i zaposlenici
udruga i stekli specifi¢na znanja. Uz redovno planirane aktivnosti za voditelje udruga
¢lanica Saveza unutar 8.Centra znanja HSUTI je prenosio znanja ostalim savezima iz
Centra i to predstavljajudi sljedeca podrucja iz Konvencije UN-a o pravima osoba s
invaliditetom: podrudje 1. Obitelj, podrudje 13. Rekreacija, razonoda i sport. HSUTI
provodi i druge raznovrsne edukacije predstavnika profitnog sektora i javnih
sluzbenika na podrucju Grada Zagreba i ostalih gradova u kojima djeluju udruge
¢lanice radi senzibilizacije, razvijanja tolerancije i inkluzije OSI u drustvo. HSUTI
je izdao priru¢nike kao Sto su ,Bontonci¢ ili kako svima biti prijatelj”, ,Vodi¢
pravilnog ophodenja prema osobama s invaliditetom” kojeg je distribuirao po
gradovima RH, te ,Vodic kroz zakonske propise o pravima OSI“, i druge.

Posebno isticemo program ,Zajedno u zajednici” koji je 2013. godine od
Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva dobio prestiznu nagradu za drustvenu
inovaciju. Program se kontinuirano provodi od 2010. godine do danas, a izuzetno
je vazan i koristan za poboljSanje kvalitete zivota osoba s invaliditetom i njihove
roditelje/skrbnike. Naime, prema Zakonu o socijalnoj skrbi, roditelj njegovatelj ima
pravo iskoristiti 4 tjedna godisnjeg odmora, a da bi to pravo ostvario svoju osobu
s invaliditetom ima moguc¢nost ukljuciti u Ljetni kamp. Time HSUTI doprinosimo
smanjenju institucionalizacije osoba s invaliditetom. Nadalje, kroz provedbu
sportsko-rekreativnog Ljetnog kampa za OSI slabijeg imovinskog statusa OSI
svakodnevno sudjeluju u nizu mnogobrojnih aktivnosti. U Kampu se svakodnevno
provode korisne aktivnosti koje pridonose ocuvanju tjelesnog (vjeZbe uz vodstvo
fizioterapeuta na suhom i u moru/bazenu, kupanje, ples, sportska natjecanja, Setnja
gradom,...) i mentalnog zdravlja (psiholoska radionica, edukativne radionice o
spolnosti, kreativne radionice, karaoke i druZenje, turisticki obilazak grada uz vodica
radi upoznavanja kulturnih i povijesnih znamenitosti grada u kojem se provodi
Kamp). Provodenjem projekta pruzanje usluge osobne asistencije za OSI HSUTI je

31



HRVATSKI SAVEZ UDRUGA OSOBA S

TIELESNIM INVALIDITETOM

pruzio smo potporu neovisnom Zzivljenju: pravo na izbor, na donosenje odluke, na
odgovornost, na kontrolu, i pravo na pogresku. Projekt je doprinosio osnazivanju
i samoodredenju pojedinaca s invaliditetom za izjednacavanje mogucnosti kroz
uklanjanje i smanjivanje prepreka u drustvu. Opc¢i cilj projekta bio je jacanje socijalne
ukljucenosti OSI, unaprjedenje kvalitete Zivota osoba s najtezom vrstom invaliditeta,
osoba s intelektualnim teSko¢ama i mentalnim oStecenjima kroz pruzanje usluge
osobne asistencije.

HSUTI je dao znacajan doprinos donoSenju zakona kljucnih za osobe s
invaliditetom, osiguravajuci njihova ustavna prava i primjenu Konvencije o pravima
osoba s invaliditetom kroz aktivno sudjelovanje u radnim skupinama za izradu
zakona, poput Zakona o socijalnoj skrbi, Zakona o inkluzivnom dodatku i Zakona
o osobnoj asistenciji. Osim toga, HSUTI kontinuirano doprinosi kreiranju javnih
politika u podrudju invaliditeta te izradi lokalnih, regionalnih i nacionalnih strategija
i socijalnih planova. Aktivnho zagovara prava osoba s invaliditetom, ukljucujudi
uvodenje pomocnika u nastavi za djecu s teSkocama u razvoju. Time je preSao od
socijalnog modela djelovanja prema modelu ljudskih prava, koji uz socijalni model
dodatno naglasava dostojanstvo svakog pojedinca. HSUTI provodi i brojne druge
projekte, medu kojima se istice besplatna telefonska linija ,,Tu smo — ¢ujemo se!” koja
pruza informacije i podrSku osobama s invaliditetom u ostvarivanju prava i pristupu
socijalnim uslugama.

Kroz projekt , e-Pristupacnost” educira i osposobljava osobe s invaliditetom za
rad u turizmu i ugostiteljstvu, ¢ime im pomaze da postanu konkurentniji na trzistu
rada, osamostale se i aktivnije ukljuce u lokalnu zajednicu. Ipak, u manjim sredinama
nepristupacan javni prijevoz ostaje znacajna prepreka, zbog cega se HSUTI zalaZe
za uvodenje prilagodenih prijevoznih sredstava kako bi se osobama s invaliditetom
omogucila mobilnost, ali jednako tako i ostalim gradanima a posebice osobama koje
im pruzaju usluge.
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Zadnjih godina najznacajniji projekti HSUTI-ja su:
- Institucionalna podrska (2012.-2015.) - NZCRD

- Razvojna suradnja u podruéju Centara znanja za drustveni razvoj u RH (2015-
2023) - NZRCD

- Zajedno u zajednici (2011.-2018.) - MDOMSP

- Vodic kroz zakonske propise o pravima osoba s invaliditetom (2016) — Grad
Zagreba, Cija je svrha pridonijeti aktivnom ukljucivanju i integriranju OSI.

- Vodic kroz zakonske propise o pravima osoba s invaliditetom (2018) — Grada
Zagreba, Cija je svrha pridonijeti aktivnom ukljuéivanju i integriranju OSI

- Osobni asistenti 2 (2020.-2022.) — ESF

- Socijalizacija, edukacija i rekreacija OSI (2020.-2023.) - MROSP

- Program ,Podrska prava- inkluziju olaksava” (01.06.2023.-.31.05.2026)-
MROSP

- Nacionalna sustavna podrska Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva
(2023.-)

- Projekt ,e-Pristupacnost” (20.11.2023.-20.05.2024.) - MINTS

HSUTI je clanica International Federation of Persons with Physical Disability
(FIMITIC).

HSUTT ¢ini mreza od 48 udruga clanica iz svih dijelova Hrvatske, Sto ga ¢ini
najve¢im savezom udruga osoba s invaliditetom u zemlji. Zajedno sa clanicama,
HSUTI se neprekidno bori za ostvarivanje prava, unapredenje kvalitete Zivota i
inkluziju osoba s invaliditetom u drustvo.

Hrvatski savez udruga osoba s
tjelesnim invaliditetom - HSUTI
So$tariceva 8, 10 000 Zagreb

tel.: +3851 48 12 004

fax: +3851 49 20 153
www.hsuti.hr

savez@hsuti.hr
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Udruge clanice:

Udruga tjelesnih invalida Bjelovar
Ivana Gundulic¢a 1, 43 000 Bjelovar, tel: 043/220 004
www.utib.hr, e-mail: utib@utib.hr

Udruga tjelesnih invalida Buzet
II. Istarske brigade 11, 52 420 Buzet, tel: 052/662 565
e-mail: dti-buzet@post.t-com.hr

Udruga djece s poteSkocama u razvoju i osoba s invaliditetom Grada
Crikvenice ,,USPJEH”

Kralja Tomislava 85a, 51 260 Crikvenica, tel: 051/241 724

e-mail: ail: udrugauspjehgradacrikvenice@gmail.com

Udruga tjelesnih invalida Medimurske Zupanije
Ulica Perivoj Zrinskih 1, 40 000 Cakovec, tel: 040/391 070
www.facebook.com/utimck/, e-mail: utimck@yahoo.com

Drustvo osoba s tjelesnim invaliditetom Medimurske Zupanije - DOSTI
Dr. A. Starcevica 1, 40 000 Cakovec, tel: 040/390 070
www.ddicpck.hr, e-mail: ddicpck@ddicpck.hr

Udruga osoba s invaliditetom Daruvar
Petra Preradovica 26, 43 500 Daruvar, tel: 043/331 022
www.uid.hr, e-mail: uid@bj.t-com.hr

Udruga invalida Donja Stubica
Toplicka cesta 10, 49 240 Donja Stubica, tel: 049/286 232
www.uids.hr, e-mail: uids@uids.hr

Drustvo distroficara, invalida cerebralne i djecje paralize i ostalih tjelesnih
invalida Dubrovacko neretvanske Zupanije

Ulica branitelja Dubrovnika 41, 20 000 Dubrovnik, tel: 020/411 137
www.ddicpdnz.hr, e-mail: anikolic@ddicpdnz.hr

Drustvo invalida Dugo Selo
Osjecka 2, 10 370 Dugo Selo, tel: 01/27 55 272
e-mail: drustvo.invalida.dugoselo@zg.t-com.hr

Gradsko drustvo osoba s invaliditetom Purdevac
Trg svetog Jurja 3, 48 350 Purdevac, tel: 048/812 780
www.gdi.hr, e-mail: durdevac@gdi.hr

Udruga osoba s invaliditetom ,GEA” Garesnica
Trg hrvatskih branitelja 10, 43 280 Garesnica, tel: 043/295 444
e-mail: gea.udruga@gmail.com

Drustvo osoba s invaliditetom Grubisno Polje
Trg bana Josipa Jelacica 7, 43 290 Grubisno Polje, tel: 043/485 154
www.uosigp.hr, e-mail: info@uosigp.hr
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Udruga osoba s invaliditetom Otoka Hvara
Petar Skuteri 9, 21 460 Hvar Stari Grad, tel: 021/717 252
www.facebook.com/UOSIOH/, e-mail: uosioh@gmail.com

Udruga osoba s invaliditetom Imotski
Ulica Imotskih iseljenika 3, 21 260 Imotski, tel: 021/842 291
www.uosii.hr, e-mail: udruga@uosii.hr

Udruga tjelesnih invalida ILO Ivanec
Ljudevita Gaja 15, 42 240 Ivanec, tel: 042/784 460
www.uti-ilo.hr, e-mail: udrugal3@optinet.hr

Udruga tjelesnih invalida Kastela
Ante Beretina 4, 21 216 Kastel Novi, tel: 021/262 267
www.uti-kastela.hr, e-mail: udruga.tjelesnih.invalida. kastela@st.t-com.hr

Udruga invalida Koprivnicko-krizZevacke Zupanije
Hercegovacka 1, 48 000 Koprivnica, tel: 048/671 158
www.uikckz.hr, e-mail: udruga-inv-kc-kz-zup@kc.htnet.hr

Udruga osoba s invaliditetom ,Bolje sutra” grada Koprivnice
Hercegovacka 1, 48 000 Koprivnica, tel: 048/642 066
www.udruga-bolje-sutra.hr, e-mail: udrugabolje.sutra@kc.t-com.hr

Udruga osoba s invaliditetom “Sv. Bartolomej” Knin
4. gardijske brigade br. 3, 22 300 Knin, tel: 022/663 312
www.uisb-knin.hr, e-mail: uosisbknin@gmail.com

Udruga osoba s invaliditetom Krizevci - UIK
Trg Antuna Nemcica 7, 48 260 Krizevci, tel: 048/681 211
www.uik.hr, e-mail: uik@uik.hr

Udruga OSI - osoba s invaliditetom Kutina
Augusta Senoe 2, 44 320 Kutina, tel: 044/625 598
www.udruga-osi.hr, e-mail: udruga-osi@hi.t-com.hr

Udruga osoba s invaliditetom Labin
Katuri 17, 52 220 Labin, tel: 052/851 106
www.uoilabin.hr, e-mail: uoi.labin@gmail.com

Udruga osoba s invaliditetom ,,Prijatelj“
Sportska 3, 20 350 Imotski, tel: 020/680 090
www.uosim.hr, e-mail: uosi.prijatelj@gmail.com

Nasicki cvijet - Udruga osoba s invaliditetom Nasice
Kralja Tomislava 6, 31 500 Nasice, tel: 031/611 452
www.uosin.hr, e-mail: udruga.osoba.s.invaliditetom@os.t-com.hr

Udruga osoba s invaliditetom “Agape”
Obala gusara 4, 21 310 Omis, tel: 021/864 478
www.udruga-agape.hr, e-mail: agape@udruga-agape.hr

Udruga osoba s invaliditetom grada Opatije
Vrutki 6, 51 410 Opatija, tel: 051/603 222
www.uoigradaopatije.hr, e-mail: ui.opatija@gmail.com
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“Glas covjecnosti” Udruga za potporu osoba s invalidnos¢u i hendikepom
Osjecko-baranjske Zupanije

N.S. Zrinskog 41, 31 000 Osijek, tel: 031/573 013

e-mail: glas-covjecnosti@os.t-com.hr

Udruga za pomo¢ osoba s invaliditetom Orahovica
Kralja Zvonimira 9b, 33 515 Orahovica, tel: 033/674 195
e-mail: opcina.crnac@vt.t-com.hr

Udruga invalida Kvarnerskih otoka
Pod topol 2, 51 521 Punat, tel: 051/854 700
www.uiko.hr, e-mail: opcina.punat3@ri.t-com.hr

Udruga osoba s invaliditetom Sisacko - moslavacke zupanije
Jelene Babic 18, 44 250 Petrinja, tel: 044/719 482
www.uosismz.hr, e-mail: petrinja@uosismz.hr

Drustvo tjelesnih invalida Pazin
UL 154. Brigade hrvatske vojske bb, 52 000 Pazin, tel: 052/621 801
www.dosti-pazin.hr, e-mail: drustvo.tjelesnih.invalida.pazin@pu.t-com.hr

Drustvo invalida Pore¢
Vukovarska 9, 52 440 Pore¢, tel: 052/425 119
www.drustvo-invalida-porec.hr, e-mail: drustvo.invalida.porec@pu.htnet.hr

Udruga osoba s invaliditetom grada PoZege i Zupanije PoZesko-slavonske
Ulica Stjepana Radica 16, 34 000 PoZega, tel: 034/313 946, mob: 098/95 56 466
e-mail: udrugaosipozega@gmail.com

Drustvo osoba s tjelesnim invaliditetom JuZne Istre
J. Rakovca 8, 52 100 Pula, tel: 052/505 576
e-mail: dosti@hi.t-com.hr

Drustvo tjelesnih invalida grada Rijeka
Ivana Cikovica Belog 8a, 51 000 Rijeka, tel: 051/633 017
www.tjelesni-invalidi.wix.com/dtirijeka, e-mail: tjelesni-invalidi@ri.t-com.hr

Udruga osoba s cerebralnom i dje¢jom paralizom Rijeka
Ruziceva 12/2, 51 000 Rijeka, tel: 051/374 282
www.cdp-ri.hr, e-mail: ucdpri@gmail.com

Drustvo osoba s invaliditetom Rovinj
Carducci bb, 52 210 Rovinj, tel: 052/815 287
www.doi-ada.hr, e-mail: doi-ada@hi.ht.hr

Udruga osoba s invaliditetom Samobora i Svete Nedelje
Ulica 151. samoborske brigade HV 1, 10 430 Samobor, tel: 01/33 36 718,
www.invalidi-samobor-svn.hr, e-mail: udruga-invalida-samobor@gmail.com

Udruga osoba s invaliditetom Sinj
Luka 15, 21 230 Sinj, tel: 021/660 070
www.utis.hr, e-mail: utis.sinj@st.t-com.hr
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Udruga osoba s invaliditetom distrofije, cerebralne i djecje paralize i osoba
s ostalim tjelesnim invaliditetom grada Siska

Stjepana i Antuna Radica 46, 44 000 Sisak, tel: 044/540 376
www.uti-sisak.com.hr, e-mail: uti-sisak@sk.t-com.hr

Udruga osoba s invaliditetom Slatina
Kralja Zvonimira 151, 33 520 Slatina, tel: 033/551 740
www.uosi-slatina.hr, e-mail: slatina.uosi@gmail.com

Udruga osoba s cerebralnom paralizom ,,Srce” Split
Mosecka 62, 21 000 Split, tel: 021/502 466
www.srce-cp-split.hr, e-mail: udruga.srce@gmail.com

Udruga osoba s invaliditetom Split
Kliska 29, 21 000 Split, tel: 021/314 315
www.uosis.hr, e-mail: uosis@post.t-com.hr

Udruga osoba s invaliditetom Slavonski Brod ,Loco-Moto”
Naselje Andrije Hebranga 7/18, 35 000 Slavonski Brod, tel: 035/451 809
www.udisb.hr, e-mail: udruga.loco.moto@gmail.com

Udruga osoba s invaliditetom Trilj
Kralja Tomislava 1, 21 240 Trilj, tel: 021/831 587
e-mail: uosit@email.t-com.hr

Udruga tjelesnih invalida TOMS
Ribarska 3, 21 220 Trogir, tel: 021/881 324
www.toms.hr, e-mail: info@udrugatoms.tcloud.hr

Drustvo distroficara, invalida cerebralne i djecje paralize i ostalih tjelesnih
invalida grada Varazdina

Kralj Petra KreSimira IV/6, 42 000 Varazdin, tel: 042/214 393

www.ddvz.hr, e-mail: dedp@vz.t-com.hr

“Bubamara” - Udruga osoba s invaliditetom
Vatrogasna 5, 32 100 Vinkovci, tel: 032/333 232
www.bubamara.hr, e-mail: udruga-invalida-vinkovci@vk.t-com.hr

Udruga osoba s invaliditetom Virovitica
Trg kralja Tomislava 5, 33 000 Virovitica, tel: 033/725 039
e-mail: uosi.virovitica@hi.ht.hr

Udruga tjelesnih invalida Zadarske Zupanije
Ulica obitelji Stratico 1, 23 000 Zadar, tel: 023/213 885
www.uti-zadar.hr, e-mail: uti-zadar@zd.t-com.hr

Drustvo tjelesnih invalida Zagreb
llica 138, 10 000 Zagreb, tel: 01/48 54 182
www.dti.hr, e-mail: dti@zg.t-com.hr
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Vazniji podaci
30. travnja 1968. godine registrirano je u Hrvatskoj Drustvo invalida
cerebralne i djecje paralize.2. ozujka 1998. godine Drustvo dobiva novi naziv
Hrvatski savez udruga cerebralne i djecje paralize. Prim.dr. sc. RuZzica Nikoli¢
s grupom osoba s invaliditetom Antonija Kucera, prof., Zorica Hohnjec,
prof., dr. Olivera Vondracek, dr. Nevenka Puskari¢, Boris Drzani¢, dipl.iur.,
dr. Ivancica Planinc, Terezija Ilji¢, Katica Prosoli i dr. osnivaju Inicijativni odbor i u
travnju 1968. godine registriraju Drustvo invalida cerebralne i djedje paralize. Prva
predsjednica Drustva bila je od 1968. do 1978. godine prim. dr. sc. Ruzica Nikoli¢,
drugi predsjednik Drustva od 1978. do 1982. godine Boris DrZani¢. Od 1982. do 1986.
godine predsjednik je Sime Benso, od 1986. do 1988. godine Gianni Kumar. Od 1988.
do 2010. godine na mjestu predsjednika nalazi se prim. dr. sc. Miroslav Pospis kao
najtrajniji predsjednik. To razdoblje ujedno je najplodonosnije u svom stvaralastu
i postignucéu; poseban trag ostaje u tiskanim knjigama i drugim publikacijama te
organizacijama stru¢nih skupova. Od 2010. do 2014. godine predsjednik je Ivan Vujec,
prof. def. Krajem 2014. godine do pocetka 2018. godine predsjednik je mr.sc. Rafael
Pej¢ninovi¢. Od 2018. do 2022. godine predsjednikom Saveza postaje Tomislav Veli¢.
Od ozujka 2022. godine predsjednik Saveza je Ivica Basic.

Djelovanje Hrvatskog saveza udruga cerebralne i djecje
paralize skr. HSUCDP usmjereno je na poboljSanje kvalitete
zivljenja djeceiodraslih osobas cerebralnomidjecjom paralizom.
Nasi ciljevi usmjereni su prema promicanju i osiguravanju prava
djece i odraslih osoba s cerebralnom i dje¢jom paralizom kao
i osoba s invaliditetom uopce, stvaranje uvjeta za djelotvorno
rjeSavanje problema, uskladeno djelovanje i ucinkovito
informiranje na svim razinama, osiguravanje punog i aktivnog
S sudjelovanija u Zivotu zajednice te senzibilizacija drustva.

Nasi interesi obuhvacaju sva podrudja Zivota i djelovanja
kao Sto su obitelj i civilno drustvo, socijalna skrb, obrazovanje,
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profesionalna rehabilitacija, zaposljavanje i rad, zdravlje, stanovanje, mobilnost i
pristupacnost, mirovinsko osiguranje, koordinacija i informiranje, sport i rekreacija.

Nasa vizija je Savez kvalitetnih i odrZivih udruga ¢lanica koje osiguravaju aktivno
sudjelovanje osoba s cerebralnom i djecjom paralizom u svakodnevnom Zzivotu.

Misija Saveza je osigurati jednake mogucnosti osoba s cerebralnom i djecjom
paralizom i osnaziti udruge clanice kao zagovaratelje prava osoba s cerebralnom i
dje¢jom paralizom te kao pruZzatelje socijalnih usluga kroz senzibilizaciju javnosti,
zastupanje, edukaciju i informiranje.

U svom dosadasnjem radu, Hrvatski savez udruga cerebralne i djecje paralize
proveo je mnoge projekte, kao na primjer: Promocija razvoja i rana intervencija,
Unapredenje roditeljske skrbi za djecu s teSko¢ama u razvoju, Klubovi samozastupanja
mladih osoba s invaliditetom, Edukacijsko-terapijski kampovi itd. Pored toga,
uspjesno je organizirao i proveo brojne strucne skupove i objavljivao zbornike
radova kako bi ideje, promisljanja i strucni radovi ostali zabiljeZeni i dostupni svima
zainteresiranima. Do sada smo objavili 40-tak knjiga i publikacija o cerebralnoj
paralizi, osobama s invaliditetom, udrugama, te dali uvid u vaznije aktivnosti kroz
provedene projekte i programe.

Knjige i publikacije Hrvatskog saveza

udruga cerebralne i djecje paralize koriste

= v. Siroka lepeza zainteresiranih gradana; od
o =« obitelji djece s teSkocama u razvoju, osoba s EREINE1HELIRYN|

%+ invaliditetom, odgojno obrazovnih djelatnika,
.« studenata pomazucih struka, djelatnici i CEREBRALNE

w2 strucne sluzbe udruga ¢lanica HSUCDP te PARALIZE
T drugih zainteresiranih strucnjaka i laika
msene  zainteresiranih za temu cerebralne paralize i

osoba s invaliditetom.

e

- Posljednjih godina najve¢i angaZman

bio je na provedbi projekta edukacijsko-

terapijskih kampova (radionica), edukaciji roditelja neurorizicne djece “Promocija

razvoja i rana intervencija — roditelji u ulozi ucitelja”, provodenju projekta i

organizaciji stru¢nog skupa “Klubovi samozastupanja mladih osoba s invaliditetom”,

organizaciji edukacijskog skupa “Preduvjeti osnazivanja osoba s invaliditetom u

lokalnoj zajednici”, provodenju trogodisnjeg programa ”Informaticke radionice za

povecanje konkurentnosti osoba s cerebralnom i djecjom paralizom na trzistu rada”,

te provodenju projekata “PeThe” - Osobni terapeut za djecu s cerebralnom paralizom
i SIRA - Sirimo inovativne rehabilitacijske aktivnosti.

U sklopu projekta Edukacijsko-terapijski
kampoviu 22 grada na podrudju cijele Republike
Hrvatske organizirani su dvodnevni kampovi
* na kojima su kroz interakciju terapeuti radili s
roditeljima i djecom s cerebralnom ili djejom
paralizom. Terapeuti su direktno radili s
djecom i roditeljima na savladavanju razlicitih
vjestina (koje osobama s cerebralnom ili djecjom
paralizom  predstavljaju  veliki  problem),
informiranju i educiranju roditelja. Istovremeno,
volonteri i suradnici lokalnih udruga educirani
su o suvremenim metodama skrbi te o mogucnosti pruzanja kvalitetne podrske
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roditeljima i djeci. Po zavrSetku projekta iz tiska je izasao prirucnik s prikazom
konkretnih metoda skrbi, prakti¢nim savjetima kako vjezbati s djecom, gdje se dijete
moze ukljucivati te provodenje razlicitih aktivnosti s djecom. Kroz projekt je proslo
viSe od 200 osoba. Projekt je financiran sredstvima Ministarstva zdravstva i socijalne
skrbi a manji dio je prikupljen od pojedina¢nih donatora.

Klubovi samozastupanja mladih osoba s invaliditetom
za cilj su imali osnivanje klubova ¢ija je primarna zadaca
educiranje osoba s invaliditetom da govore u svoje ime
(ucenje vjesStina samozastupanja). U klubovima mlade
osobe s invaliditetom dijele potporu, organiziraju treninge
za ostale clanove udruga i govore drugim skupinama o
samozastupanju, poboljSavaju komunikacijske tehnike.
U sklopu edukacijskog skupa odrZane su tri radionice
kroz koje je proslo 120 osoba s invaliditetom. Projekt je
financiran sredstvima Ministarstva branitelja, obitelji i
medugeneracijske solidarnosti.

HSUCDP je proveo edukacijski projekt Promocija
razvoja i rana intervencija — roditelj u ulozi uditelja. Cilj
projekta je bio provesti edukaciju
roditelja o ranom rastu i razvoju, upoznavanje s razvojnim e ee e
“miljokazima”, s pojmom neurorizi¢nosti i naj¢es¢im teSkocama
u razvoju i pravodobnom prepoznavanju usporenog razvoja i
teskoca u razvoju. Edukacije su provedene kroz individualna
i grupna savjetovanja (roditelji su upudéeni u najprikladnije
postupke koji utjecu na optimalni razvoj srediSnjeg Zivcanog
sustava a posebno neurorizicnog djeteta i djeteta s teSkocama u
razvoju) te kroz radionice (roditelji su upoznati s rukovanjem

i pozicioniranjem djeteta, kognitivnim razvojem, motornim FROMOCUA RAZVOIA |
pozicio J jeteta, kog ojem, moto RANA INTERVENCLIA

razvojem, socijalno-emocionalnim razvojem, izbjegavanjem RODITEL) U ULOZI
ljutnje i fizickog kaznjavanja ...). Kroz ovaj projekt proslo je 300 MSHEES

roditelja neurorizi¢ne djece. Projekt je financiran sredstvima
Ministarstva branitelja, obitelji i medugeneracijske solidarnosti.

Projekt Preduvijeti osnazivanja osoba s invaliditetom u lokalnoj zajednici krenuo
je od cinjenice da je lokalna zajednica mjesto u kojem osoba s invaliditetom zivi i
dobro poznavanje lokalne zajednice i njezinih tijela olakSava osobama s invaliditetom
da kroz samozastupanje i postavke civilnog drustva dode do svojih prava. Ciljevi
projekta su bili: educirati drustvo unutar lokalne zajednice i predstavnike lokalne
vlasti o opéim ljudskim pravima, medunarodnim dokumentima, samozastupanju,
neovisnom Zivljenju, osobnim asistentima, socijalnom modelu invalidnosti i sl.;
upoznavanje osoba s cerebralnom paralizom sa Zakonom o lokalnoj i podrucnoj
samoupravi te o temeljnim postavkama organizacije civilnog drustva; nastaviti s
edukacijom o samozastupanju te organizacija skupina za samozastupanje u lokalnoj
zajednici. Projekt je financiran sredstvima Ministarstva zdravstva i socijalne skrbi.

ProjektInformativno-edukativne tribine zaroditelje djece s cerebralnom paralizom
krenuo je od ideje da se dovedu vrhunski struc¢njaci s podrudja djecje ortopedije,
pedijatrije, dje¢je neurologije te rehabilitacije, koji su ujedno i ¢lanovi stru¢nog savjeta
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HSUCDP, u sredine koje oskudijevaju ovom vrstom struc¢njaka, te prenijeti osobama s
cerebralnom i djecjom paralizom, njihovim roditeljima i zainteresiranim stru¢njacima
najnovije informacije o tretmanima, rehabilitaciji i nacinima lijecenja. Ujedno, u svim
tim sredinama ¢lanovi strué¢nog savjeta svim zainteresiranima davali suiindividualne
konzultacije vezane uz pojedinacne slucajeve. Kroz tribine i individualne konzultacije
bilo je ukljuceno viSe od 260 osoba. Projekt je financiran vlastitim sredstvima te
sredstvima Ministarstva socijalne politike i mladih i Nacionalne zaklade za razvoj
civilnog drustva.

Program Informaticke radionice za povecanje konkurentnosti osoba s cerebralnom
i dje¢jom paralizom na trziStu rada zamisljen je kao pomoc¢ osobama s cerebralnom i
dje¢jom paralizom, ali i s nekim drugim oblicima invaliditeta, u savladavanju novih
znanja i vjestina koje biih trebale uciniti konkurentnijim na trzistu rada. Stecena znanja
i vjestine provodile su se u sklopu ECDL programa. Specificnost ovog programa je
koriStenje volontera udruge koji su polaznicima pomagali u savladavanju vjestina
rukovanja informatickom opremom. Program je financiran sredstvima Ministarstva
socijalne politike i mladih te dijelom vlastitim sredstvima i donacijama.

Projekt PeThe — osobni terapeut za djecu s cerebralnom paralizom nastao je
kao plod suradnje Saveza s grupom studenata koji su predstavljali Hrvatsku na
medunarodnom takmicéenju Microsoft ImagineCup, te koja je osmislila sustav koji
pomaze djeci s cerebralnom paralizom u provodenju svakodnevnih napornih terapija.
Pri terapiji, koristi se tehnoloska inovacija — Kinect kontroler za igracu konzolu Xbox
360, koji se pomocu originalne aplikacije pretvara u inovativno i napredno sredstvo
za provodenje individualnih terapeutskih vjeZbi. Sustav radi tako da fizioterapeut
snima vjeZbu koja se sinkronizira s racunalom korisnika. Koristeci sustav, dijete
promatra vjezbu te ju ponavlja (npr. treba ispruziti ruke na isti nacin kao sto vidi na
ekranu). Sustav prati kako i koliko precizno se ponavljaju pokreti koje je terapeut
snimio. Preciznijim pokretima postiZe se bolji rezultat. Kao u pravoj igrici, dijete se
natjece kako bi ostvarilo Sto bolji rezultat. A bolji rezultat znaci da je zadanu vjezbu
bolje izveo. Kada dijete jednu vjezbu dovoljno dobro savlada, terapeut ima mogucnost
da mu zada novu, slozZeniju. Kao kada igrac¢ savladava jednostavnije nivoe i zatim
prelazi na one sloZenije. Projekt se financirao najvec¢im dijelom vlastitim sredstvima
i donacijama.

Program InPULS svojevrstan je nastavak i
nadogradnja prethodnog, a usmjeren je na pruzanje
dvije socijalne usluge korisnicima, c¢lanovima
zainteresiranih udruga clanica HSUCDP. Jedna
podrazumijeva pruzanje edukacije i stjecanje
novih znanja za povecanje potencijala prilikom
ukljucivanja na trZiste rada kroz provedbu
certificiranih informatickih tecajeva, dok se
druga odnosi na omogucavanje korisnicima da
primjenom PeThe sustava proces rehabilitacije
ucine individualnijim, prilagodenijim i u¢inkovitijim. Kao i prethodni, program je
financiran sredstvima Ministarstva socijalne politike i mladih, te dijelom vlastitim
sredstvima i donacijama.

U sklopu Operativnog programa IPA Sirenje mreZe socijalnih usluga u zajednici —
taza Il Savez je projekt pod nazivom Osnazivanje obitelji i djece s teSko¢ama u razvoju
provodio najveéim dijelom uz bespovratna sredstva iz Europskog socijalnog fonda,
te vlastitim sredstvima. Projekt je usmjeren na razvoj socijalnih usluga u zajednici
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koje ¢e omoguciti bolju ravnotezu izmedu radnih i obiteljskih obaveza za obitelji
koje skrbe za ¢lanove s teSko¢ama, a provodio se u podrucjima Republike Hrvatske
od posebnog drzavnog interesa (Udruge ¢lanice u gradovima Petrinja, Krizevci,
Bjelovar).

HSUCDP je nastavio s provedbom EU projekta Sirenje mreZe socijalnih usluga u
zajednici - faza II pod nazivom , Osnazivanje obitelji i djece s teSko¢ama u razvoju”.

U sklopu projekta osigurana je dostupnost psihosocijalne podrske patronaze,
psihosocijalnog osnazivanja obitelji i djece s teSkocama u razvoju i odmora od
skrbi kroz okupacijsku terapiju kao nove i integrativne usluge u zajednici. Radilo
se na prevenciji ukljuc¢ivanja djece u institucionalni tretman pruzanjem kvalitetnije
i sveobuhvatnije podrske u mjestu stanovanja. Projekt je zapoceo provedbom 12
edukativnih dvodnevnih radionica novozaposlenih stru¢njaka s podrudja 3 Zupanije
koje su provodili djelatnici Centra za rehabilitaciju Zagreb Podruznica Slobostina.
Svrha edukacije novozaposlenih stru¢njaka bila je jacanje njihovih stru¢nih kapaciteta
i kompetencija za rad u obitelji i djecom s teSko¢ama u razvoju predskolske dobi te
za rad sa skupinama djece s teSkocama u razvoju Skolske dobi, njihovim roditeljima
i skrbnicima. Formirana su 3 multidisciplinarna tima za pruzanje socijalnih usluga
u zajednici. Polaze¢i od pretpostavke da se radi na terenu dislocirano od mentora,
supervizora i potrebne profesionalne podrske rad je bio nemogu¢ bez napredne
tehnologije. Za podrSku mobilnim timovima izraden je osnovni informaticki
program pracenja usluge nazvan Patronazni informaticki sustav — PIS. Tehnologija
je koordinatoru omogucavala uvid u podatke o korisniku i stru¢njaku na terenu te
predvidenim koracima u radu $to omogucuje pracenje usluge i davanje uputa na
daljinu.

Osim individualnog i grupnog rada, organizirana je usluga odmor od skrbi koja
je obuhvacala kreativne i rehabilitacijske aktivnosti u skupinama za djecu i mlade s
teSko¢ama u razvoju, 3 puta tjedno po 2 sata. Roditeljima se omogucdilo rasterec¢enje od
svakodnevne skrbi, aistovremeno su djeca bila obuhvacena pedagosko habilitacijskim
radom.

U sklopu projekta objavljen je Priru¢nik
“Osnazivanje obitelji i djece s tesko¢ama u razvoju”
za struénu pomoc¢ pruzanja skrbi u zajednici i “Vodic
za roditelje” s informacijama i podacima o ranoj
intervenciji u djetinjstvu.

Program Klubovi korisnika —
Klub Aktiv provodi se duzi niz
godina u partnerstvu s udrugama
¢lanicama. Programske aktivnosti su vecinski usmjerene
podizanju razine kvalitete Zivota osoba s invaliditetom, unutar
njihove lokalne zajednice pri sigurnom i poticajnom okruZenju.
Aktivnim sudjelovanjem osoba s invaliditetom na organiziranim
aktivnostima im se povecava subjektivni dozivljaj zadovoljstva
unutar raznih domena kvalitete zivota Sto izravno utjece na
Sirenje socijalne mreZe, ugodniji obiteljski Zivot i neovisnost.
Rad na napredovanju osoba s invaliditetom u domeni socijalnih
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vjestina i podizanja razine stupnja samostalnosti osoba s invaliditetom.Organiziranje
slobodnog vremena (druzenja, klubovi, izleti, rekreacija, plivanje, kreativne, zabavne
i druge aktivnosti). Veéi dio programskih aktivnosti kreiran je kao direktan rad s
osobama s invaliditetom, a unutar Klubova korisnika.

Osobna asistencija - Projekt se provodio 2019. - 2024. godine. Obuhvacao je
osiguravanje usluga osobnih asistenata za osobe s najtezom vrstom i stupnjem
invaliditeta, osobama s cerebralnom paralizom. Na taj nacin pruZeni su preduvijeti za
neovisan zivotisocijalnu ukljucenost osoba s CP te time i vec¢a ukljuéenost uzajednicu.
Ciljevi projekta: sprjecavanje institucionalizacije, unapredenje kvalitete Zivota i
ukljucivanje korisnika uaktivnosti kvalitetnog provodenja slobodnog vremena.

KAMPAN]JE

5. svibnja HSUCDP obiljeZava Nacionalni dan osoba s cerebralnom
paralizom.

Nacionalni dan osoba s cerebralnom paralizom obiljezava
se u Republici Hrvatskoj od 2000 g. Istice se kao izuzetno
znacajan dan jer predstavlja zajednicu osoba s cerebralnom
paralizom, postavlja pitanja i pronalazi odgovore, pruza
mogucnost da se glas CP ¢uje snaznije nego inace i stvori
jasna platforma za
daljnje  djelovanje.
Hrvatski savez
udruga cerebralne
i djedje paralize
zajedno sa svojim
udrugama i clanovima obiljeZava Nacionalni
dan prigodnim i edukativnim radionicama i =
kampanjama kojima se nastoji podici razina
svijesti i zagovaraju prava za ucinkovito |
sudjelovanje u drustvu na ravnopravnoj
0snovi.

6. listopada HSUCDP obiljezavaSvjetski dan cerebralne
' paralizeWorld CP Day zajedno s organizacijama osoba s

~ cerebralnom paralizom iz cijeloga svijeta kroz kampanju
7 podnazivom ,I am here” Ja sam ovdje cija je vizija osigurati
osobama s cerebralnom
paralizom PRISTUP
PRAVIMA I JEDNAKE
MOGUCNOSTI.  Fokus
kampanje je na Sest ?:E:::r:.il ::I;l: ralize
podruéja na kojima
se ~moZe  napraviti
promjena: javna svijest,
gradanska prava,
dostupnost medicinskih
i terapeutskih usluga, kvaliteta Zivota, obrazovanje i doprinos drustvu.

PROMIEMN!
M) SVIIET
U1 MENUTI

Tribinama, radionicama, predavanjima, prigodnim Standovima i otvorenim
vratima udruga clanica; obljezava se Svjetski dan cerebralne paralize u Republici
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CEREBRALNA PARALIZA:  Hrvatskoj. Zajedno smo dio  #teje cerbraing paraitza?
s'“"“*f rjecio T olobalne zajednice kojoj je cilj =TT e
Py poboljSanje  kvalitete  Zivota = o s
0L osoba s cerebralnom paralizom E_ 90 2830 o0,
diljem svijeta. =S ?T‘i‘
24. listopada obiljezava se =5t L o .
Svjetski dan borbe protiv djedje , , ., r. -
paralize. To je prilika za javnost E&ARSS 2
i civilno drustvo da podignu s
svijest i resurse za globalne ¥ ® 4 & @

napore za iskorjenjivanje djecje -0=0:-0-90

paralize. Diljem svijeta ovaj @:

dan se koristi kao prilika da se

W pokaZe trenutni status napora u iskorjenjivanju i korake koje
& 4 je potrebno poduzeti da bi se konaé¢no postigao svijet bez svih
83 poliovirusa.

2015. godine donesena je Odluka o odobravanju financijske
podrske za 13 saveza udruga osoba s invaliditetom putem
sporazuma o Razvojnoj suradnju u podrucju Centra znanja
za drustveni razvoj u Republici Hrvatskoj s Nacionalnom

zakladom za razvoj civilnog drustva. e
Nedugo nakon toga HSUCDP je potpisao Sporazum o Razvojnoj [ ] Nacionalna
®

suradnji u podrudju Centara znanja za drustveni razvoj u zaklada za
podrudju unaprjedenja kvalitete Zivljenja osoba s razvoj
Financijski invaliditetom. GIUI'I"II‘JQB

podriava drust:
: Od sijeénja 2024. godine HSUCDP je korisnik rustvE

Nacionalne sustavne podrske Nacionalne zaklade za razvoj civilnog
drustva.

Hrvatski savez udruga cerebralne i dje¢je paralize clan je
Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske i ¢lan globalnog pokreta World
CerebralPalsyDay.
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Hrvatski savez udruga cerebralne
i djec¢je paralize - HSUCDP

Marina Tartaglie 2, 10 090 Zagreb
tel/fax: +3851 46 66 327
www.hsucdp.hr

hsucdp@hsucdp.hr
www.facebook.com/HSUCDP
www.youtube.com/user/HSUCDP
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Udruge ¢lanice:

Udruga tjelesnih invalida Bjelovar
Ivana Gunduli¢a 1, 43 000 Bjelovar, tel: 043/220 004
www.utib.hr, e-mail: utib@utib.hr

Udruga djece s potesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom Grada
Crikvenice ,,USPJEH", Kralja Tomislava 85a, 51 260 Crikvenica, tel: 051/241 724

e-mail: ail: udrugauspjehgradacrikvenice@gmail.com

Drustvo osoba s tjelesnim invaliditetom Medimurske Zupanije - DOSTI

Dr. A. Staréevica 1, 40 000 Cakovec, tel: 040/390 070
www.ddicpck.hr, e-mail: ddicpck@ddicpck.hr

Udruga distroficara, oboljelih od cerebralne i djecje paralize i ostalih

neuromuskularnih oboljenja
Petra Preradoviéa 26, 43 500 Daruvar, tel: 043/331 022

www.uid.hr/udruga-distroficara-oboljelih-od-cerebralne-i-djecje-paralize-i-ostalih-
neuromuskularnih-oboljenja/, e-mail: udruga.distroficara.cer.i.dj@bj.t-com.hr

Gradsko drustvo osoba s invaliditetom Purdevac

Trg svetog Jurja 3, 48 350 Durdevac, tel: 048/812 780
www.gdi.hr, e-mail: durdevac@gdi.hr

Udruga roditelja djece i osoba s invaliditetom ,,Mali princ”
Savska 33a, 10 310 Ivani¢ Grad, tel: 01/28 29 033
www.mali-princ.hr, e-mail: info@mali-princ.hr

Udruga osoba s invaliditetom Karlovacke Zupanije
Banjavcic¢eva 20, 47 000 Karlovac, tel: 047/615 063
www.uosikazu.hr, e-mail: udruga@uosikazu.hr

Udruga osoba s invaliditetom ,,Bolje sutra” grada Koprivnice
Hercegovacka 1, 48 000 Koprivnica, tel: 048/642 066
www.udruga-bolje-sutra.hr, e-mail: udrugabolje.sutra@kc.t-com.hr
Udruga invalida Koprivnicko-krizevacke Zupanije
Hercegovacka 1, 48 000 Koprivnica, tel: 048/671 158
www.uikckz.hr, e-mail: udruga-inv-kc-kz-zup@kc.htnet.hr
Udruga osoba s invaliditetom KriZevci - UIK

Trg Antuna Nemcica 7, 48 260 KriZevci, tel: 048/681 211
www.uik.hr, e-mail: uik@uik.hr

Udruga OSI - osoba s invaliditetom Kutina

Augusta Senoe 2, 44 320 Kutina, tel: 044/625 598
www.udruga-osi.hr, e-mail: udruga-osi@hi.t-com.hr

Udruga osoba s invaliditetom ,,Sunce”

Kralja P. KreSimira IV, br. 9, 21 300 Makarska, tel: 021/616 660
www.sunce-udruga.hr, e-mail: udruga-sunce@st.t-com.hr
Nasicki cvijet - Udruga osoba s invaliditetom NasSice

Kralja Tomislava 6, 31 500 Nasice, tel: 031/611 452
www.uosin.hr, e-mail: udruga.osoba.s.invaliditetom@os.t-com.hr
Drustvo invalida cerebralne i djecje paralize Osijek

Martina Divalta 163, 31 000 Osijek, tel: 031/530 530
www.dicidp.hr, e-mail: dicidp@os.t-com.hr

Udruga osoba s invaliditetom Sisacko - moslavacke Zupanije
Jelene Babic¢ 18, 44 250 Petrinja, tel: 044/719 482
www.uosismz.hr, e-mail: petrinja@uosismz.hr
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Udruga cerebralne i djecje paralize doline Neretve , Leptiric¢i Ploce
Rogotinska 5, 20 2340 Ploce, tel: 091/51 27 117
www.udrugaleptirici.hr, e-mail: info@udrugaleptirici.hr

Udruga osoba s invaliditetom grada Pozege i Zupanije PoZesko-slavonske
Ulica Stjepana Radica 16, 34 000 PoZega, tel: 034/313 946

e-mail: udrugaosipozega@gmail.com

Udruga cerebralne paralize Istarske Zupanije

Gajeva 3, 52 000 Pula, mob: 099/81 98 855

e-mail: ucpiz.pu@gmail.com

Udruga osoba s cerebralnom i djec¢jom paralizom Rijeka

Ruziceva 12/2, 51 000 Rijeka, tel: 051/374 282

www.cdp-ri.hr, e-mail: ucdpri@gmail.com

Udruga osoba s invaliditetom Sinj

Luka 15, 21 230 Sinj, tel: 021/660 070

www.utis.hr , e-mail: utis.sinj@st.t-com.hr

Udruga osoba s invaliditetom distrofije, cerebralne i djecje paralize i osoba
s ostalim tjelesnim invaliditetom grada Siska

Stjepana i Antuna Radi¢a 46, 44 000 Sisak, tel: 044/540 376
www.uti-sisak.com.hr, e-mail: uti-sisak@sk.t-com.hr

Udruga osoba s invaliditetom Slatina

Kralja Zvonimira 151, 33 520 Slatina, tel: 033/551 740
www.uosi-slatina.hr, e-mail: slatina.uosi@gmail.com

Udruga osoba s invaliditetom Slavonski Brod ,,Loco-Moto“

Naselje Andrije Hebranga 7/18, 35 000 Slavonski Brod, tel: 035/451 809
www.udisb.hr, e-mail: udruga.loco.moto@gmail.com

Udruga osoba s cerebralnom paralizom ,,Srce” Split

Mosecka 62, 21 000 Split, tel: 021/502 466

www.srce-cp-split.hr, e-mail: udruga.srce@gmail.com

Udruga osoba s invaliditetom Split

Kliska 29, 21 000 Split, tel: 021/314 315

www.uosis.hr, e-mail: uosis@post.t-com.hr

Udruga tjelesnih invalida TOMS

Ribarska 3, 21 220 Trogir, tel: 021/881 324

www.toms.hr, e-mail: info@udrugatoms.tcloud.hr

Drustvo distroficara, invalida cerebralne i djecje paralize i ostalih tjelesnih invalida
Varaidina, Kralj Petra KreSimira IV/6, 42 000 Varazdin, tel: 042/214 393,
www.ddvz.hr, e-mail: dcdp@vz.t-com.hr

Udruga osoba s invaliditetom ,,Suncokret”

Cvjetno naselje 10, 10 410 Velika Gorica, tel: 01/62 22 625
www.udrugasuncokret.hr, e-mail: udruga.suncokret@zg.htnet.hr
»Bubamara” - Udruga osoba s invaliditetom

Vatrogasna 5, 32 100 Vinkovci, tel: 032/333 232

www.bubamara.hr, e-mail: udruga-invalida-vinkovci@vk.t-com.hr
Udruga osoba s invaliditetom Virovitica

Trg kralja Tomislava 5, 33 000 Virovitica, tel: 033/725 039

e-mail: uosi.virovitica@hi.ht.hr

Udruga tjelesnih invalida Zadarske Zupanije

Ulica obitelji Stratico 1, 23 000 Zadar, tel: 023/213 885
www.uti-zadar.hr, e-mail: uti-zadar@zd.t-com.hr

CeDePe - Drustvo osoba s cerebralnom i djecjom paralizom Zagreb
Dalmatinska 1, 10 000 Zagreb, tel: 01/48 48 911

www.cedepe.hr, e-mail: cedepe@cedepe.hr
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NACIONALNI DAN
INVALIDA RADA
HRVATSKE

21. oZzujak

KAMPANJA
; . " #Tjedan dana s invalidima rada
[ dalje s ruZom... 18, — 24.0%ujak 2014. godine

Hrvatski savez udruga invalida rada - HSUIR osnovan je 1967. godine kao
klju¢na organizacija posvecena zastiti prava invalida rada i osoba s invaliditetom, s
ciljem poboljSanja njihovog drustvenog polozaja. Ova organizacija nije samo krovna
institucija koja okuplja 30 udruga ¢lanica diljem Hrvatske, vec¢i platforma za edukaciju,
pravnu podrsku te javno zagovaranje prava invalida rada i osoba s invaliditetom.
Utemeljena na temelju potreba radnika koji su zbog ozljeda ili bolesti postali invalidi
rada, Hrvatski savez udruga invalida rada je s viemenom prosirio svoje djelovanje ina
Sire drustvene aspekte prava osoba s invaliditetom. Hrvatski savez udruga invalida
rada osnovan je pod nazivom Savez invalida rada Hrvatske — Republicka konferencija
Zagreb. Na osnivackoj Skupstini sudjelovalo je 40 delegata iz gradskih i opcinskih
organizacija invalida rada. Tada je bio prisutan izrazito tezak polozaj invalida rada u
Hrvatskoj, oko 125.000 ljudi suocavali su se s brojnim problemima poput otpustanja
s posla, losih materijalnih uvjeta, te nedostatka adekvatne zastite na radu i zakonske
regulative. Osnivanje Saveza bilo je odgovor na potrebu za organiziranim djelovanjem
kako bi se ti problemi rijesili kroz koordinirane drustvene akcije. Statut i program koji
su usvojeni na osnivackoj Skupstini posluZili su kao temelj za daljnje aktivnosti u
rjeSavanju problema invalida rada.

Do 1983. godine Savez je imao status udruzenja gradana, a na temelju Zakona o
drustvenim organizacijama stekao je status drustvene organizacije. Kasnije, prema
Zakonu oudrugamaiz 1997. godine, postaoje udruga, a 2004. godine promijenio naziv
u Hrvatski savez udrugainvalida rada. Savez je specifican po tome sto okupljainvalide
rada, ane osobe s invaliditetom prema vrsti invaliditeta. Kroz godine, Savez se razvijao
i prilagodavao novim drustvenim okolnostima, a aktivizam ¢lanova i volontera bio
je kljucan za njegovo funkcioniranje. Najvazniji zadaci Saveza bili su: proucavanje i
pracenjeproblematikeinvalidskogosiguranja, pracenjezakonskih propisa, ukljucivanje
osoba s invaliditetom u rad, pravna pomo¢, borba za poboljSanje materijalnog,
socijalnog i zdravstvenog stanja i briga o profesionalnoj rehabilitaciji. Tadasnje radne
organizacije, a osobito one koje su zaposljavale socijalne radnike, osnivale su sekcije
koje su uspjesnije rjeSavale probleme invalida rada pronalaze¢i im radna mjesta u
organizaciji ili pak osiguravajuci im profesionalnu rehabilitaciju ili prekvalifikaciju.
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Savez je djelovalo u dva pravca: prevencija nastanka invalidnosti uvodenjem zastite
na radu i rjeSavanje problema nezaposlenih zbog njihove invalidnosti uzrokovane
nesre¢om na radu ili radom u neadekvatnim radnim uvjetima. Neke inicijative bile su
djelotvorne i korisne. Savez je na pocetku svog djelovanja osnovao instituciju pravne
pomodi koju je kroz gotovo 40 godina gospodin Ivo Mohori¢ pruzao ¢lanovima. Na
inicijativu Saveza, a s ciljem rjeSavanja problema vezanih za zaposljavanje osoba s
invaliditetom i njihove prekvalifikacije, u poduze¢ima su osnivane zastitne radionice
kojima se invalidima rada omogucavalo da pod lakSim radnim uvjetima ostvare
primjeren osobni dohodak. Prava iz zdravstvene zastite, u odnosu na danasnja,
bila su lakSe ostvariva, posebice ona vezana za nabavku ortopedskih pomagala
i ostvarivanje stacionarnog lijecenja. Krajem 70-ih godina, na inicijativu Saveza,
osobe s najtezim invaliditetom
ostvarile su pravo na tudu
pomo¢. U to doba invalid rada
nije mogao dobiti otkaz radnog
odnosa, osim u slucajevima
kada se radilo o teskoj povredi
rada. Donosenjem Ustava 1991.
godine, Republika Hrvatska
zapocela je tranziciju iz
socijalistickog u kapitalisticki
sustav. Ustav je deklarirao
Republiku  Hrvatsku  kao
socijalnu drzavu koja je svakom
drZavljaninu osiguravala pravo
na rad i slobodu rada, slobodu
izbora zanimanja i radnog
mjesta, dostupnost svakog radnog mijesta pod jednakim uvjetima te mogucnost
ukljucenja osoba s invaliditetom u druStveni Zivot. Nakon promjene politickog
sustava, postupno su se izmijenili ili dopunili preuzeti propisi uskladeni s nastalim
promjenama. Promjene su nastupile izmedu 1993. i 1994. godine donoSenjem cijelog
niza zakona i propisa.

U hrvatsku socijalnu i gospodarsku politiku uveli su se trzisni odnosno
kapitalisticki odnosi. Zastitne radionice nestale su gotovo u potpunosti. Takav primjer
onemogucavanja ostvarenja temeljnih ljudskih prava osobama s invaliditetom, kao
Sto su pravo na zaposljavanje, rad i osobnu materijalnu sigurnost sukladno njihovim
sposobnostima, za pretpostaviti je da je primjer jedinstven u Europi. Zakonom o
radu iz 1995. godine nestali su iz upotrebe pojmovi “invaliditet”, “invalidna osoba”
ili pak jednostavno “invalid”, ¢ime su nestale pravna i radna identifikacija osobe s
invaliditetom. Zakonom o mirovinskom osiguranju iz 1998. godine izostavljen je
pojam invalidskog osiguranja dok je profesionalna rehabilitacija kao dio invalidskog
osiguranja gotovo iskljucena iz sustava radne i socijalne sigurnosti. U prijeratnim
godinama Savez je bio viSe orijentiran, a u tome i uspjesniji, na podrudje zaposljavanja
i rehabilitacije invalida rada te na prevenciju nastanka invalidnosti. U poslijeratnim
godinama, izmjenama zakona promijenili su se vlasni$tvo nad sredstvima rada i
poloZaj radnika uslijed ¢ega su nastali veliki problemi pri zaposljavanju invalida rada,
njihovoj profesionalnoj rehabilitaciji i zastiti na radu opcenito, a Sto je znatno otezalo
rad Saveza i usmjerilo ga na aktivnije i pomnije bavljenje zakonima i propisima.

Prema Zakonu o mirovinskom osiguranju, invalid rada je osiguranik koji ima
smanjeni ili djelomicni ili potpuni gubitka radne sposobnosti. Invalidi rada najcesce su
korisnici invalidskih mirovina. Da bi osiguranik mogao ostvariti pravo na invalidsku
mirovinu, moraju biti ispunjena dva uvjeta: postojanje djelomicnog ili potpunog
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gubitka radne sposobnosti te uvjet staza. Te mirovine su :

najceSce izrazito male Sto je upravo posljedica nedostatka 2] .ozu k
radnog staza kojeg nisu uspjeli ostvariti jer su svoju profesiju Nauonaln! an
morali prekinuti bilo zbog bolesti, ozljede izvana rada, ozljede InVCI | a ra a

na radu ili profesionalne bolesti.
PoloZzaj invalida rada u Hrvatskoj od 1990. do 2024. godine H rvats k €
I dafje s ruion...

prolazio je kroz znacajne promjene u kontekstu socijalnih,
politickih i ekonomskih okolnosti. Evo pregleda kljucnih
aspekata toga razdoblja:

1. 1990.-2000. — Prvi poslijeratni period

Invalidi rada ne traze sazaljenje

Pocetak 90-ih godina bio je obiljeZen ratom u Hrvatskoj, Vet ostvarivanje svoji praval
Sto je imalo znacajan utjecaj na broj invalida rada. Mnogi su | @f%masmosnanal base jeinasgist
zbog ratnih ozljeda postali osobe s invaliditetom. Tijekom
ovog razdoblja, Hrvatska je tek stvarala temelje svog socijalnog sustava, ukljucujudi i
zastitu osoba s invaliditetom pa je zakonodavni okvir bio nedovoljno razvijen.

e Zakon o mirovinskom osiguranju (1999.): invalidi rada dovedeni su do ruba
ekzistencije. Naime, Hrvatski zavod za mirovinsko osiguranje je iz Zakona o
mirovinskom osiguranju u potpunosti namjerno i svjesno iskljuc¢io dotadasnju
posebnu zastitu invalida rada s preostalim radnim sposobnostima. Izuzetak u
tom smislu zadrzan je samo glede prava na profesionalnu rehabilitaciju, s tim
dajei taj institut vrlo povrsno, nedoreceno i nejasno reguliran i to na nacin da
uopce ne stimulira osiguranike da koriste to pravo.

¢ Socijalna pomo¢: Invalide rada prepoznavao je sustav socijalne pomoc¢i, ali
bez znacajnijih prava koja bi omogucila potpunu integraciju u drustvo i radnu
aktivnost.

e Zakonodavni okvir: Zakonodavstvo u tom razdoblju bilo je fragmentirano,
a zastita invalida rada bila je osnovna, s naglaskom na naknade za osobe s
invaliditetom uz minimalnu integraciju na trziste rada.

2.2001.-2010. — Zakonodavne promjene i pristup trzistu rada

Pocetak novog milenija oznacava jacu usmjerenost prema zakonodavnim
promjenama i stvaranju prava za osobe s invaliditetom. Invalide rada pocelo se
prepoznavati ne samo kao korisnike socijalnih naknada, ve¢ i kao osobe s pravom na
rad.

e Zakon o profesionalnoj rehabilitaciji i zaposljavanju osoba s invaliditetom
(2002.): Ovaj Zakon omogucio je radnu integraciju osoba s invaliditetom,
stvaraju¢i pravo na prilagodena radna mjesta i olaksSice za poslodavce
koji zaposljavaju osobe s invaliditetom. Medutim, usprkos tome, i dalje su
postojale prepreke u zaposljavanju, poput negativnih stavova poslodavaca
prema zaposljavanju osoba s invaliditetom.

e Zakon o socijalnoj skrbi (2003.): S novim Zakonom, osobe s invaliditetom
dobile su vece mogucnosti za socijalnu integraciju, ali njihovo zaposljavanje i
dalje nije bilo na zadovoljavajucoj razini.

3. 2011.-2020. — Poboljsanja u zakonodavstvu, ali i brojni izazovi

Tijekom 2010-ih, unato¢ pozitivnim zakonodavnim promjenama, suocavali
smo se s izazovima na trzistu rada, visokom stopom nezaposlenosti i nedovoljnom
dostupnosc¢u adekvatnih prilika za invalide rada.
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Zakon o mirovinskom osiguranju (2015.); Jedan od velikih problema nastao
je nakon §to je Hrvatski zavod za mirovinsko osiguranje prema odredbama
Zakona o mirovinskom osiguranju (Narodne novine, broj 157/2013 1 151/2014)
po sluzbenoj duznosti, proveo postupak prevodenja invalidskih mirovina na
starosne mirovine. Postupkom prevodenja obuhvacene su invalidske mirovine
priznate na temelju potpunog gubitka radne sposobnosti zbog bolesti, odnosno
na temelju opce nesposobnosti za rad zbog bolesti, a prevodenje je obavljeno

s danom 1. sije¢nja 2015. godine. Korisnicima, na koje se prevodenje odnosilo,
donesena su rjeSenja o prevodenju, a starosna mirovina odredena je u istoj
svoti kao i invalidska mirovina koju su do sada primali. Iako su postojeca
rjeSenja o utvrdenom tjelesnom ostecenju (invaliditetu) ostala nepromijenjena,
mirovine se nisu povecale, ali se umjetno smanjio broj invalida rada.

Zakon o profesionalnoj rehabilitaciji i zaposSljavanju osoba s invaliditetom
(2015.): Ovaj Zakon nastavljen je s ciljem stvaranja bolje drustvene integracije
invalida rada i osoba s invaliditetom.

Programi aktivne politike zaposljavanja: Uvodenje specificnih mjera za osobe
s invaliditetom, kao Sto su subvencije za zaposljavanje i olakSice na trzistu
rada, nije donijelo znadajnu promjenu u visokoj nezaposlenosti osoba s
invaliditetom.

Zakon o socijalnoj skrbi (2019.): Uz nove promjene u socijalnoj skrbi, osobe
s invaliditetom u Hrvatskoj su dobile vecu zastitu, no i dalje su se suocavali
s problemima pristupacnosti u mnogim segmentima drustva, ukljucujudi
radno okruZenje.

4.2021.-2024. — Usmjerenje prema inkluziji i digitalizaciji

0d 2020. godine, Hrvatska se sve viSe usmjerava na inkluziju osoba s invaliditetom
u drustvo i na trziSte rada, uz pomoc digitalizacije i promjena u zakonodavnom

okviru.
[ ]

Zakoni i strategije: Poduzeti su novi koraci prema vecoj integraciji osoba
s invaliditetom, kao Sto su strategije za povecanje njihove zaposljivosti,
subvencioniranje radnih mjesta i prilagodbu radnih uvjeta za osobe s
invaliditetom.

COVID-19 pandemija: Pandemija je dodatno pogorsala situaciju za mnoge
invalide rada i osobe s invaliditetom, jer su mnogi bili prisiljeni na prekid
rada, a mogucnosti za rad na daljinu nisu bile ravnomjerno dostupne svim
osobama s invaliditetom.

Digitalizacija i pristup tehnologiji: Povecana digitalizacija trzista rada i
edukacija dala je osobama s invaliditetom dodatne mogucnosti za rad, osobito
u sektoru usluga i IT industriji. Osobe s invaliditetom postaju sve vidljivije u
digitalnom okruzenju.
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Kljuéni izazovi i buduc¢i smjer
Iako su postignuti odredeni pomaci u pravima i polozaju invalida rada i osoba s
invaliditetom u Hrvatskoj, brojni izazovi ostaju:

® Zaposlenost: I dalje postoji visok postotak nezaposlenosti medu osobama s
invaliditetom, a diskriminacija i predrasude na radnom mjestu jos uvijek nisu
potpuno iskorijenjeni.

¢ Pristupacnost: Premda su provedeni brojni zakoni o pristupacnosti, jos uvijek
postoje znacajni problemi u fizickoj pristupacnosti radnih mjesta i javnih

prostora.

* Edukacija i obuka: Osobe s invaliditetom i dalje se “
suocavaju s ogranienim pristupom obrazovanju i R
obuci koja bi ih mogla pripremiti za trZiSte rada. . ﬂ

@)

¢ Financijska sigurnost: Poseban problem predstavlja
Sto su danas invalidi rada ujedno i osobe starije
zivotne dobi, sto je dvostruki izazov. Hrvatski savez
udruga invalida rada je u 2024. godini obiljeZio
Nacionalni dan invalida rada na temu “Zastita
invalida rada starije Zivotne dobi — kako poboljsati
njihov polozaj u drustvu te ukazao na; nemogucnost |
placanja privatnih domova za starije i nemocne osobe [F*5% oo
koji su nuznost za veliki broj invalida rada o kojima i
nema tko skrbiti dok su drZzavni domovi nedostupni
zbog prekapacitiranosti. Iz tog razloga je i vrijeme #=
¢ekanja na takve domove vrlo dugo, ponekad i po &
cijelo desetljece. U procesu inkluzije najvecu pomoc¢
i podrsku pruzaju udruge invalida rada.

Za 2025. godinu, ocekuje se daljnji napredak u integraciji osoba s invaliditetom
u radnu snagu, s naglaskom na inovativne tehnologije i podrsku prilagodbi radnih
uvjeta. Zakonodavne promjene u buduénosti trebale bi dodatno osigurati bolji pristup
radnim prilikama i socijalnoj zastiti za osobe s invaliditetom.

Misija i vizija Hrvatskog savez udruga invalida rada

Misija Saveza temelji se na unapredenju kvalitete Zivota invalida rada i osoba
s invaliditetom, zastiti njihovih prava, te na prevenciji ozljeda i nesreca na radu.
S obzirom na visoki udio radnickih nesreca i profesionalnih bolesti koje uzrokuju
invaliditet, Savez se posvecuje edukaciji i prevenciji, te pruzanju pravne, socijalne i
zdravstvene pomoci svojim ¢lanovima.

Vizija Saveza je drustvo u kojem sve osobe s invaliditetom, osobito invalidi
rada, uZzivaju potpuno ukljucivanje u sve aspekte drustvenog Zivota, ravnopravno i
dostojanstveno. Kroz aktivno sudjelovanje u izradijavnih politika, zakonskih propisa
i razvoj inkluzivnih inicijativa.

Klju¢ni projekti i inicijative Saveza su;

Savez provodi niz znacajnih aktivnosti kako bi unaprijedio polozaj invalida rada
i osoba s invaliditetom u drustvu:

1. Pravnosavjetovaliste:Savez pruzabesplatnupravnupomocsvojimclanovimau

podrudjima mirovinskog i zdravstvenog osiguranja, zaposljavanja, stambenih
pitanja, imovinsko-pravnih sporova te pripreme pravnih podnesaka. Pomo¢
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je dostupna svim osobama koje se suocavaju s pravnim izazovima uslijed
invaliditeta.

2. Edukacija i osnazivanje udruga ¢lanica: Kroz organizaciju seminara, radionica
i edukativnih aktivnosti, Savez osnazuje svoje ¢lanice, pomazud¢i im u
ucinkovitijem djelovanju na lokalnim i nacionalnim razinama. Ove aktivnosti
obuhvacaju temeljna podrudja prava osoba s invaliditetom, prevenciju
invaliditeta i primjenu sigurnosnih standarda na radnom mjestu.

3. Izdavanje casopisa “INFORMACIJE”: Ovaj ¢asopis sluzi kao glavni kanal
informiranja za ¢lanove Saveza, kao i za Siru javnost, na teme vezane uz prava
osoba s invaliditetom, ekonomske i socijalne izazove s kojima se suocavaju te
kulturna pitanja vazna za njihovu inkluziju u drustvo.

4. Digitalna komunikacija i transparentnost: Koristenje modernih digitalnih
alata omogucava Savezu da poveze svoje Clanice i sve osobe s invaliditetom
u Hrvatskoj s relevantnim informacijama i resursima. SluZbene web stranice
i drustvene mreze sluze kao platforme za Sirenje svijesti o pitanjima invalida
rada i promociju sigurnosti na radu.

5. Nacionalni dan invalida rada: Savez svake godine organizira dogadanja i
kampanje povodom Nacionalnog dana invalida rada, naglasavajuci vaznost
prevencije nesre¢a na radnim mjestima i koristenja zastitne opreme. Ruza,
simbol ovog dana, poziva na ve¢u odgovornost prema sigurnosti radnika.

Suradnja na nacionalnoj i medunarodnoj razini

Savez suraduje s nacionalnom i medunarodnim organizacijama a to je Zajednica
saveza osoba s invaliditetom Hrvatske (SOIH) i Medunarodna organizacija tjelesnih
invalida (FIMITIC). Kroz ovu suradnju, Savez razmjenjuje znanja i iskustva te
sudjeluje u globalnim inicijativama za zastitu prava osoba s invaliditetom.

Izazovi i perspektive

Iako su postignuti znacajni koraci, jos uvijek postoje brojni izazovi u vezi s
nezaposlenosc¢u osoba s invaliditetom, pristupacnos¢u radnih mjesta, nedostatkom
specijaliziranih programa profesionalne rehabilitacije, te preprekama u obrazovanju
i mobilnosti. Iako je zakonodavni okvir znacajno poboljsan, klju¢no je unaprijediti
provedbu postojecih zakona i politika, te omoguditi vecu integraciju osoba s
invaliditetom u trziste rada.

Zakljucak

Hrvatski savez udruga invalida rada najbrojniji je Savez u Republici Hrvatskoj te
predstavlja klju¢nu instituciju u borbi za prava osoba s invaliditetom i invalida rada.
Kroz svoj rad, Savez doprinosi drustvenoj promjeni i osigurava bolje Zivotne uvjete
za osobe s invaliditetom. Unato¢ mnogim postignucima, izazovi ostaju, a buducnost
ovog pokreta ovisi o daljnjem razvoju inkluzivnih politika i provedbi zakona koji
omogucuju ravnopravnost za sve.

- HSUIR

Hrgovici 47, 10 000 Zagreb
tel.: +385 1 48 29 295

fax: +385 1 48 29 076
www.hsuir.hr
info@hsuir.hr
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Udruge clanice:

Udruga invalida rada i osoba s invaliditetom Belisc¢a i Valpova

Kralja Tomislava 198a p.p. 42, 31 551 Belisce, tel: 031/662 666
www.uirb.hr, e-mail: info@uirb.hr 5

Udruga invalida rada Medimurske Zupanije - Cakovec

Aleksandra Schulteissa 19, 40 000 Cakovec, tel: 040/390 921
www.uir-mz.hr, e-mail: uirmzck@gmail.com

Udruga invalida rada Daruvar

Petra Preradovica 26, 43 500 Daruvar, tel: 043/331 022
www.uid.hr/udruga-invalida-rada-daruvar, e-mail: uid@bj.t-com.hr
Udruga invalida Donja Stubica

Toplicka cesta 10, 49 240 Donja Stubica, tel: 049/286 232

www.uids.hr, e-mail: uids@uids.hr

Drustvo distroficara, invalida cerebralne i djecje paralize i ostalih tjelesnih
invalida Dubrovacko neretvanske Zupanije

Ulica branitelja Dubrovnika 41, 20 000 Dubrovnik, tel: 020/411 137
www.ddicpdnz.hr, e-mail: anikolic@ddicpdnz.hr

Udruga invalida rada i ostalih osoba s invaliditetom grada Duga Resa
Mreznicka obala 8, 47 250 Duga Resa, tel: 047/844 790
www.uir-dugaresa.hr, e-mail: udruga.invalida.rada@ka.t-com.hr
Udruga invalida rada Pakovo

Ulica kardinala Alojzija Stepinca 12, 31 400 Dakovo, tel: 031/821 228
e-mail: feketestjepan@gmail.com

Udruga invalida rada Grada Karlovca

Banjav¢iceva ulica 20, 47 000 Karlovac, tel: 047/616 223

e-mail: savez-udruga-invalida@ka.htnet.hr

Udruga invalida rada Karlovacke Zupanije

Banjavciceva 20, 47 000 Karlovac, tel: 047/616 223, e: markesic.mirjana@gmail.com
Udruga invalida rada Grada Koprivnice

Trg Tomislava dr. Bardeka 10/10, 48 000 Koprivnica, tel: 048/655 184
e-mail: udruga.invalida.rada.koprivnica@gmail.com

Drustvo invalida rada Krapina

Magistratska 12/1, 49 000 Krapina, tel: 049/373 159
www.dirk.hr, e-mail: dirk.krapina@kr.t-com.hr
Udruga osoba s invaliditetom Krizevci - UIK

Trg Antuna Nemcica 7, 48 260 Krizevci, tel: 048/681 211

www.uik.hr, e-mail: uik@uik.hr

Udruga invalida rada grada Kutine

Augusta Senoe 2, 44 320 Kutina, tel: 044/684 930
www.uir-kutina.hr, e-mail: uirkutina.info@gmail.com
Udruga invalida rada NasSice

Trg I. KrSnjavija 5, 31 500 Nasice, tel: 031/614 397
e-mail: zouinasicel7@gmail.com

Udruga invalida rada Nova Gradiska

Slavonskih granicara 11, 35 400 Nova Gradiska, tel: 035/362 469
e-mail: uirng@yahoo.com

Udruga invalida rada Grada Osijeka

Srijemska 124a, 31 000 Osijek, tel: 031/211 394
www.uiro.hr, e-mail: udrugaiv@inet.h
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Udruga invalida rada Pakrac - Lipik

Augusta Cesarca 9, 34 550 Pakrac, tel: 034/411 370

e-mail: udruga.invalida.rada.pakrac@po.t-com.hr

Udruga invalida rada Pozega

Kralja Zvonimira 45, 34 310 Pleternica, mob: 098/661 709

e-mail: mbaketaric3@gmail.com

Udruga tjelesnih i invalida rada Istra

Tomasinijeva 11, 52 100 Pula, tel: 052/212 961

www.uiri.hr, e-mail: invalidiradaistre@gmail.com

Udruga invalida rada Rijeka

Kruzna 3, 51 000 Rijeka, tel: 051/371 174,

www.uir-ri.com.hr, e-mail: uir.ri@email.t-com.hr

Udruga osoba s invaliditetom Samobora i Svete Nedelje

Ulica 151. samoborske brigade HV 1, 10 430 Samobor, tel: 01/33 36 718,
www.invalidi-samobor-svn.hr, e-mail: udruga-invalida-samobor@gmail.com
Udruga invalida rada Grada Siska

Ljudevita Gaja 2a, 44 000 Sisak, tel: 044/523 166, e-mail: uirsisak@gmail.com
Udruga invalida rada Slatina

Brace Radic¢ 2/1, 33 520 Slatina, tel: 033/550 554,

e-mail: mijodrag.kovacevic@vt.t-com.hr

Udruga invalida rada grada Slavonskog Broda

Trg pobjede 12, 35 000 Slavonski Brod, tel: 035/410 978

e-mail: uir.sb@sb.htnet.hr

Udruga invalida rada grada Splita

Gunduliceva 52, 21 000 Split, tel: 021/314 592, e-mail: uinvalidarada@xnet.hr
Udruga invalida rada grada Slunja

Trg Franje Tudmana 11, 47 240 Slunj, tel: 047/777 768

e-mail: slunjanka33@gmail.com

Udruga invalida rada Sibensko-kninske Zupanije

Matije Gupca 50, 22 000 Sibenik, tel: 022/338 676, e-mail: uirzsk@gmail.com
Udruga invalida rada grada Varazdina

Trg slobode 10, 42 000 Varazdin, tel: 042/211 122, e-mail: uirvzd@gmail.com
Udruga invalida rada i ostalih osoba s invaliditetom Virovitica

Trg bana Josipa Jelaci¢a 9, 33 000 Virovitica, tel: 033/722 050
www.invalidirada.org, e-mail: udrugauir.vtc@gmail.com

Udruga osoba s invaliditetom “Vuka” Vukovar

Velebitska ulica 16a, 32 000 Vukovar, tel: 032/618 310
www.uosi-vuka-vukovar.hr, e-mail: uosivuka@yahoo.com

Udruga invalida rada Vukovar

Velebitska ulica 16a, 32 000 Vukovar, tel: 032/414 114

e-mail: galic.ivan247@hotmail.com

Udruga invalida rada grada Zadra

Rikarda Katalenic¢a-Jeretova 5, 23 000 Zadar, tel: 023/305 443

e-mail: ud.inv.radagradazadra@gmail.com

Udruga invalida rada INA

Subicéeva 29, 10 000 Zagreb, tel: 01/45 92 010
Udruga invalida rada Zagreba

Nova cesta 86, 10 000 Zagreb, tel: 01/48 29 392
www.uir-zagreb.hr, e-mail: uir@uir-zagreb.hr

Udruga invalida rada grada nganje
Bana Jelacica 4, p.p. 63, 32 270 Zupanja, tel: 032/837 016
e-mail: vitomir.gulikoric@gmail.com
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HRVATSKI SAVEZ UDRUGA OSOBA S INTELEKTUALNIM
TESKOCAMA

16. svibnja
“Nacionalni dan osoba s ! ‘
intelektualnim tesko¢ama” d

Hrvatski savez udruga osoba s intelektualnim teSko¢ama osnovan je u Zagrebu
1957. godine i od tada aktivno djeluje kao krovna nevladina i neprofitna mreZza udruga
Obuhvaca 30 udruga iz cijele Republike Hrvatske s vise od 5.000 ¢lanova u ¢iju korist
djeluje.

Vizija: Hrvatski savez udruga osoba s intelektualnim teSko¢ama najveca je mreza
udruga osoba s intelektualnim teskocama i njihovih obitelji, koja djeluje putem
utjecaja na proces donosenja novih zakona te sukreiranja socijalno uklju¢ivog drustva
u kojem je svaki ¢lan jednako vrijedan i zasluZuje dostojanstvo.

Misija: Doprinijeti zastiti prava osoba s intelektualnim tesko¢ama i kvaliteti Zivota
njihovih obitelji te razvoju odrZive mreze dostupnih socijalnih usluga i programa u
Republici Hrvatskoj, u skladu s UN Konvencijom o pravima osoba s invaliditetom.

| 1 i R | o ‘u/
Predsjednik Saveza OSIT Ozren Catela i potpredsjednici Ivana Azeni¢ Dubravcié¢ i Mario Blaha
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Udruge ¢lanice Saveza pruZaju Sirok spektar aktivnosti i usluga usmjerenih na
potrebe osoba s intelektualnim teSko¢amainjihovih obitelji. Ove aktivnosti obuhvacdaju
organizaciju poludnevnih boravaka, rad mobilnih stru¢nih sluzbi, ranu intervenciju,
podrsku u organiziranom stanovanju, osobnu asistenciju te mnoge druge socijalne
usluge.

Glavni odbor

Aktivnosti Saveza su brojne i raznovrsne, a ukljucuju zastupanje interesa roditelja,
skrbnika, djece s teSko¢ama u razvoju te odraslih s intelektualnim teSko¢ama, kao
i provedbu projekata i programa usmjerenih na edukaciju, medunarodnu suradnju
i savjetovanje. Edukacijski programi namijenjeni su roditeljima, predstavnicima
udruga i osobama s intelektualnim tesko¢ama s ciljem podizanja kvalitete njihova
zivota i jacanja kapaciteta udruga.

Skupstina

Jedan od klju¢nih ciljeva Saveza jest senzibilizacija javnosti o0 moguc¢nostima i
potrebama osoba s intelektualnim tesko¢ama. Kroz javne kampanje i projekte, Savez
aktivno poti¢e razvoj svijesti o prihvacanju razlicitosti i toleranciji, pridonoseci
razvoju civilnog drustva.

Tijekom godina, Savez se profilirao kao snazna i prepoznatljiva organizacija koja
suraduje s lokalnim zajednicama, utjece na donoSenje i implementaciju zakonskih
akata te prati njihovu provedbu. Financira se preko projekata Ministarstva rada,
mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike, Nacionalne zaklade za razvoj
civilnoga drustva i europskih projekata.

Trenutno provodi trogodisnji program pod nazivom ,Razvoj i Sirenje mreze
socijalnih usluga za razdoblje 2023. do 2025.” u partnerstvu s Hrvatskim zavodom za
zaposljavanje, Podrucna sluzba Zagreb, Hrvatskim zavodom za socijalni rad; Podrucni
ured Cazma i Podruc¢ni ured Ivanec. Programom se zeli omoguditi dostupnost
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socijalnih usluga za odrasle osobe s intelektualnim teSkocama u cetiri lokalne
zajednice (éazma, Senj, Sisak, Ivanec), osnaziti osobe s intelektualnim teSko¢ama za
zivot u zajednici i radno ukljucivanje uz podrsku (prevencija institucionalizacije) te
razvijati i stjecati kompetencije kroz razmjenu iskustva pruzatelja usluga. Rezultati
ukljucuju pokretanje rada klubova korisnika u cetiri lokalne zajednice, pruZene
socijalne usluge za 35 osoba s intelektualnim teSkocama u potrebi, stvorene uvijeti za
pokretanje dva poludnevna boravka za osobe s intelektualnim teSkocama, realizirane
planove i programe rada te unapredenje znanja i vjeStine za kvalitetno pruzanje
socijalnih usluga.

/1Ry

Svecanost povodom otvaranja povremenog boravka u Cazmi

Preko sustavne podrske Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva financira
osnovne djelatnosti. Zaposlenici sudjeluju na obaveznim edukacijama organiziranih
od Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva, edukacijama vezanim za svoje
radno mjesto i struku, organiziraju edukacije i konferencije za udruge ¢lanice, te ih
posjecuju i pruzaju potrebnu podrsku.

Konferencija u Termama Jezercica, Donja Stubica

Posebno su znacajni tradicionalni dogadaji Saveza. Kamp u Tuheljskim
Toplicama, odnosno dvodnevna ili trodnevna konferencija, okuplja strucnjake iz
podrudja invaliditeta kako bi raspravljali o aktualnim temama vezanim uz osobe s
intelektualnim teSkoc¢ama, njihove obitelji i udruge clanice.
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Kamp u Tuheljskim Toplicama

Savez organizira godiSnje Sportske susrete udruga, s naglaskom na druZenje,
timski duh i promicanje zdravog nacina zivota. Natjecanja su prilagodena
sposobnostima sudionika, a sve igre zavrsavaju proglasenjem pobjednickih ekipa.

- 1

Sportski susreti udruga u Bjelovaru i Cakovcu

Na nacionalnoj i europskoj razini, Savez provodi projekte usmjerene na digitalnu
pismenost, umjetnicke i kreativne aktivnosti te pitanja starenja osoba s intelektualnim
teSkocama i izazova s kojim se susrecu njihove obitelji.

Najznacajniji Erasmus+ projekt bio je , Edukacija ¢lanova obitelji i skrbnika za
inkluziju osoba s invaliditetom starije Zivotne dobi (Inclu-Ageing)”. Cilj projekta je
izrada materijala za neformalno obrazovanje roditelja/skrbnika i ¢lanova obitelji za
postizanje sigurnog starenja i osnazivanje za potpuno i ucinkovito sudjelovanje u
drustvenom zivotu osoba s intelektualnim teskoc¢ama u starijoj zivotnoj dobi. Projekt
je proveden zajedno s 5 partnerskih organizacija iz Poljske, Slovenije, Grcke, Austrije
Italije. Projektom su kreirani sljededi rezultati: skup alata o tome kako osposobiti
roditelje i skrbnike starijih osoba s invaliditetom, edukativni priru¢nik za podrsku
roditeljima u prevladavanju izazova koji dolaze starenjem, edukativni video spotovi
za obitelji starijih osoba s intelektualnim teskocama, online edukativni HUB i
preporuke za javne politike s izvjeS¢ima o procesima rjeSavanja problema u vezi s
pruzenim uslugama za starije osobe s invaliditetom.

Partnerski sastanci tima Inclu-Ageing u Ateni i Zagrebu
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Osim toga, aktivno sudjeluje u komisijama za procjenu potreba za osobnom
asistencijom i pruzatelj je te socijalne usluge.

Dodatno, Savez pruza pravno, psiholosko i financijsko savjetovanje, ukljucujuci
podrsku u pisanju projekata. Redovito se ukljucuje u televizijske i radijske emisije
kako bi predstavio rad udruga clanica, promovirao prava osoba s intelektualnim
teSkoc¢ama te potaknuo njihovu inkluziju i aktivno sudjelovanje u zajednici. Aktivno
se ukljucuje u razne simpozije, konferencije, ljetne skole i edukacije s ciljem jacanja
kapaciteta zaposlenika i prijenosa znanja udrugama c¢lanicama.

28.129. hrvatski simpozij osoba s invaliditetom s medunarodnim sudjelovanjem

Povodom 16.svibnja, odnosno Nacionalnog danaosobasintelektualnim teSko¢ama
predsjednik i zaposlenici Saveza gostuju na televizijskim i radio emisijama s ciljem
informiranja gradanstva i promocije inkluzije osoba s intelektualnim teskocama u
lokalnu zajednicu.

Konferencija povodom Nacionalnog dana osoba s intelektualnim teskocama

Savez broji mnoge suradnje s Edukacijsko-rehabilitacijskim fakultetom u Zagrebu
i Pravnim fakultetom SveuciliSta u Zagrebu. Strucnjaci s fakulteta sudjeluju na nasim
konferencijama te nas pozivaju na sudjelovanja na njihovim projektima (Digi-ID
PLUS, strucna praksa studenata u Savezu OSIT).
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Svecana proslava Dana Edukacijské—rehabilitacijskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu

Suradnja se preko Erasmus+ projekata uspostavlja i s inozemnim fakultetima, te
je tako dogovorena praksa studenata psihologije sa Sveucilista na Kreti. Za studente
je kreiran poseban program prakse pod nazivom , Psihosocijalna podrska za osobe
s intelektualnim teSkocama”, u sklopu kojeg su naucili viSe o aktivnostima Saveza,
radu neprofitnih udruga, potrebama osoba s intelektualnim teSko¢ama i njihovih
obitelji te ulozi psihologa.

Savez ima odli¢nu suradnju s Pravobraniteljem za osobe s invaliditetom Darijom
JuriSi¢em, koji rado sudjeluje na dogadajima Saveza OSIT, konferencijama i sportskim
susretima.

Pravobranitelj na Kampu u Tuheljskim Toplicama i Sportskim susretima udruga u Cakovcu

Hrvatski savez udruga osoba s intelektualnim tesko¢ama ostaje posvecen svom
dugogodisnjem cilju — stvaranju inkluzivnog drustva koje prepoznaje i podrzava
osobe s intelektualnim tesko¢ama te im omogucuje dostojanstven i kvalitetan Zivot.

intelektualnim tesko¢ama
- OSIT

Ilica 113, 10 000 Zagreb
tel.: #3851 37 73 105

fax: #3851 55 73 318

www.savezosit.hr
HRVATSKI SAVEZ UDRUGA OSOBA savezosit@savezosit.hr
S INTELEKTUALNIM TESKOCAMA
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10.

11.

12.

13.

14.

Udruge clanice:

Udruga osoba s intelektualnim tesko¢ama Bjelovar

Ivana Gunduli¢a 1, 43 000 Bjelovar, tel: 043/211 134
www.dmro-bjelovar.com, e-mail: udrugaosit.bj@gmail.com

Udruga osoba s intelektualnim teSkocama Medimurske Zupanije
Perivoj Zrinskih 2, 40 000 Cakovec, tel: 040/390 260
www.udruga-omr-medimurje.hr, e-mail: udrugaoitmz@gmail.com
Udruga osoba s intelektualnim tesko¢ama “Nasi andeli”

Kralja Tomislava 1a, 43 240 éazma, tel: 098/551 632

e-mail: nasiandeli1994@gmail.com

Udruga osoba s intelektualnim tesko¢ama i njihovih obitelji ,Korak dalje”
P. Preradovica 63, 43 500 Daruvar, tel: 043/333 653
www.udrugakorakdalje.hr, e-mail: udruga.korak.dalje@gmail.com
Udruga osoba s intelektualnim teSkocama Donji Kukuruzari

Don Ante Vizatovica 2, 44 431 Donji Kukuruzari, tel: 044/856 016,
Udruga za osobe s intelektualnim teSko¢ama “Rina MaSera”

Od c¢empresa 6, 20 000 Dubrovnik, tel: 020/414 168
www.rinamasera.hr, e-mail: rina.maseral@gmail.com

Udruga za pomo¢ osobama s teSkocama u razvoju ,,Neven”

Trg dr. F. Tudmana 4, 31 400 Dakovo, tel: 031/812 326
www.uzmrdj.hr, e-mail: udruga.dj@gmail.com

Udruga osoba s intelektualnim tesko¢ama i njihovih obitelji ,Mali princ”
Trg Sv. Jurja 12, 48 350 Durdevac, tel: 048/811 384
www.udrugamrdju.hr, e-mail: mali.princ.dju@gmail.com

Udruga ,Ivanecko Sunce” za osobe s intelektualnim ostecenjem
Ljudevita Gaja 13, 42 240 Ivanec, tel: 042/784 393
www.ivaneckosunce.com, e-mail: udruga.ivanecko.sunce@gmail.com
»~Rajska ptica” - Udruga za osobe s intelektualnim tesko¢ama
Karlovacke zZupanije

Vladimira Nazora 16a, 47 000 Karlovac, tel: 047/631 570

www klub-rajska-ptica.hr, e-mail: rajska.ptica@ka.t-com.hr

Udruga za pomo¢ osobama s MR ,SAN“ Kastela

Deankoviceva 34, 21 216 Kastel Novi, tel: 021/235 209

e-mail: udruga.san@gmail.com

Udruga za pomo¢ osobama s intelektualnim tesko¢ama ,Latice”
Hercegovacka 1, 48 000 Koprivnica, tel: 048/624 414

e-mail: info@latice.hr

Udruga osoba s intelektualnim tesko¢ama Krapina

Magistratska 12/1, 49 000 Krapina, tel: 049/373 601
www.mrokrapina.hr, e-mail: udruga.mro.krapina@gmail.com
Udruga osoba s intelektualnim teskocama i njihovih obitelji ,Maslacak”

Krizevci

15.
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Matije Gupca 36, 48 260 Krizevci, tel: 048/270 998
www.udrugamrkz.hr, e-mail: udrugamaslacak@gmail.com

, LUDBRESKO SUNCE”, udruga za osobe s invaliditetom
Izvorska 6, Globocec, 42 230 Ludbreg, tel: 042/819 636
www.ludbresko-sunce.hr, e-mail: ludbresko.sunce@gmail.com
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21.

22,

23.

24.

25.

26.

27.

Udruga osoba s intelektualnim teSkoc¢ama ,,Suncokret” Nova Gradiska
Frankopanska 43, 35 400 Nova Gradiska, tel: 035/397 020
www.umr-novagradiska.hr, e-mail: uzposmr@gmail.com

Udruga za osobe s intelektualnim teSkocama ,Jaglac” Orahovica
Kralja Zvonimira 53, 33 515 Orahovica, tel: 033/674 110
www.udrugamrorah.hr, e-mail: udruga.jaglac@gmail.com

Drustvo za pomo¢ osobama s intelektualnim teskocama Osijek
Solarski trg 2, 31 000 Osijek, tel: 031/283 999

www.drustvomro.hr, e-mail: drustvo.mro.osijek@gmail.com

Udruga osoba s intelektualnim tesko¢cama Radost

Gracka 5, 20 340 Ploce, tel: 020/670 856

www.radost-ploce.hr, e-mail: udruga.radost@gmail.com

Udruga osoba s intelektualnim teskocama Istre

Kraska 1, 52 100 Pula, tel: 052/213 623, www.mristra.hr, e-mail: ured@mristra.

Udruga osoba s intelektualnim teSkocama , Srce” Rijeka

Ulica 1.maja 14/a, 51 000 Rijeka, tel: 051/213 833
www.udruga-srce-rija.com, e-mail: u.srce.ri@gmail.com

Udruga za pomo¢ osobama s intelektualnim teskoéama “Skoljka” Senj
Dvorac 5, 53 270 Senj, tel: 053/881 321

Udruga osoba s intelektualnim tesko¢ama Grada Siska

Ivana Mestrovica 32, 44 000 Sisak, tel: 044/533 882

e-mail: udrugazapomocomrsisak@gmail.com

Udruga osoba s intelektualnim teSkocama “Vretenac” Slatina

Dobrise Cesarica 24, 33 520 Slatina, mob: 091/53 38 594,

e-mail: uosit.vretenac@gmail.com

Udruga osoba s intelektualnim teSkocama Regoc¢

Mikrorajon 13, 35 000 Slavonski Brod, tel: 035/266 500
www.udruga-omrsb.hr, e-mail: udrugaomrsb@gmail.com

Udruga osoba s intelektualnim tesko¢ama “Zvono”

Mosecka 70, 21 000 Split, tel: 021/502 249

www.zvoncic.hr, e-mail: zvono@st.t-com.hr

Udruga osoba s intelektualnim teskotama Sibensko-kninske Zupanije

,JKamencici”,

28.

29.

30.

31.

32.

Stipe Ninic¢a 36, 22 000 Sibenik, tel 022/218 144
www.udruga-kamencici.hr, e-mail: udruga.kamencici@gmail.com
Udruga za osobe s intelektualnim ostec¢enjem ,Sunce” Varazdin
Tina Ujevica 11, 42 000 Varazdin, mob: 098/745 689
www.sunce-varazdin.hr, e-mail: suncevz.udruga@gmail.com
,Bubamara“ - Udruga osoba s invaliditetom

Vatrogasna 5, 32 100 Vinkovci, tel: 032/333 232

www.bubamara.hr, e-mail: bubamara@bubamara.hr

Udruga za osobe s intelektualnim osteéenjem ,,Golubica” Vukovar
Kolodvorska 18, 32 010 Vukovar, tel: 032/417 700
www.uzosio-golubica.com, e-mail: golubica@uzosio-golubica.com

Udruga osoba s intelektualnim tesko¢éama ,,Svjetlo”
Ul. dr. F. Tudmana 24 0O, 23 000 Zadar, tel: 023/214 833
www.svjetlo.hr, e-mail: svjetlo@xnet.hr

Udruga za podrSku osobama s intelektualnim ostec¢enjima Grada Zagreba
Precko 6, 10 000 Zagreb, tel: 01/38 73 655
www.udruga-mro-zagreb.hr, e-mail: udruga.osit.zg@gmail.com
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Savez udruga za autizam Hrvatske (SUZAH) osnovan je 1979. godine kao
Drustvo za pomoc¢ djeci i mladezi s autizmom, s ciljem pruzanja podrske roditeljima i
obiteljima djece s autizmom. Utemeljitelji SUZAH-a bili su roditelji koji su se suocavali
s izazovima vezanim za dijagnostiku, terapiju i osiguravanje odgovarajuce skrbi za
svoju djecu te su uvidjeli potrebu za udruzivanjem radi jacanja vlastitih kapaciteta
i zagovaranja boljeg sustava podrske. Kroz gotovo pola stoljeca djelovanja, Savez je
prerastao iz male skupine angaziranih pojedinaca u klju¢nu krovnu organizaciju za
autizam u Hrvatskoj, koja danas okuplja 17 udruga ¢lanica rasporedenih po cijeloj
zemlji — od Osijeka do Dubrovnika.

Tijekom 1980-ih i 1990-ih godina SUZAH je postavljao temelje za sustavno
rjeSavanje problema autizma, fokusirajudi se na osiguravanje osnovnih prava osoba
s autizmom i njihovih obitelji. Ovo razdoblje bilo je obiljeZeno brojnim izazovima,
ukljucujudi nedostatak dijagnostickih resursa i edukacijskih programa za struc¢njake.
Medutim, Savez je kroz svoje aktivnosti postao prepoznat kao glas roditelja i osoba
s autizmom. Organizacija je odigrala klju¢nu ulogu u senzibiliziranju javnosti i
donosenju prvih strateskih dokumenata vezanih za autizam u Hrvatskoj. Roditelji
okupljeni oko tadasnjeg Drustva za pomo¢ djeci i mladeZzi s autizmom, danasnjeg
SUZAH-a, bili su ti koji su trazili i ostvarili otvaranje niza institucija, pratili edukaciju
cijele generacije strucnjaka te sudjelovali u inicijativama za kvalitetniju medicinsku i
socijalnu skrb autisti¢nih pojedinaca te bolji pristup obrazovanju djece s autizmom.

Tijekom 1990-ih godina SUZAH je odigrao klju¢nu ulogu u osnivanju centara za
autizam diljem Hrvatske, prepoznajuci potrebu za specijaliziranim ustanovama koje
pruzaju dijagnostiku, edukacijuipodrsku osobama s poremecajem iz spektra autizma.
Godine 1983. u Zagrebu je otvoren prvi Centar za autizam s dva nastavno-odgojna
odjela za dijagnostiku, zdravstvenu pomoc i prijem u slucaju kriznog stanja autista.
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ObiljeZavanje svjetskog dana svjesnosti o autizmu

Formirani centar ubrzo je popunio raspoloZive kapacitete, te je zapocelo osnivanje
podruznica u drugim gradovima. Izvanrednim zalaganjem pojedinaca, poput Lidije
Penko i Petra Martinica, osnovane su udruge i ustanove u Rijeci i Splitu, koje su
postale temeljne institucije za pruZanje specijaliziranih usluga osobama s autizmom.
Ovi centri omogucdili su osobama s autizmom pristup prilagodenim obrazovnim
programima, terapijama i socijalnoj podrsci, znacajno unaprijedivsi kvalitetu njihova
Zivota.

S vremenom je SUZAH prosirio svoju misiju, ukljuc¢ujudi djelovanje u razli¢itim
podrudjima poput zdravstva, obrazovanja, socijalne skrbi i kulture. Danas Savez
djeluje kao zagovaracka organizacija i centar znanja, pruzajuci podrsku udrugama
¢lanicama kroz edukacije, informiranje i koordinaciju aktivnosti. U posljednjih
deset godina SUZAH je izgradio snaZnu mrezu suradnje s brojnim institucijama,
medunarodnim organizacijama, udrugama i akterima civilnog drustva. Na
nacionalnoj razini, Savez je kontinuirano suradivao s kljuénim ministarstvima
poput Ministarstva zdravstva, Ministarstva znanosti i obrazovanja te Ministarstva
rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike, kako bi zagovarao promjene
u zakonodavstvu i unaprijedio sustave podrske za osobe s autizmom. Na lokalnoj
razini, SUZAH je ostvario partnerstva s jedinicama lokalne i regionalne samouprave
u razvijanju prilagodenih usluga za osobe s autizmom. Pored toga, SUZAH je
suradivao s raznim nevladinim organizacijama poput Centra za mirovne studije,
Zelene akcije, Klubture i MreZe mladih Hrvatske, ¢ime je dodatno Sirio svoj utjecaj
na podrudju inkluzije, ljudskih prava i ekoloske odrZivosti. Organizacija takoder
suraduje s medunarodnim partnerima, ukljucujuc¢i Autism Europe, gdje je SUZAH
¢lan od 1992. godine, te World Autism Organisation od 1999. godine. Uz to, SUZAH
suraduje s Edukacijsko-rehabilitacijskim fakultetom u Zagrebu, kontinuirano prateci
najnovije trendove u podrudju autizma.
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Analiza kapaciteta udruga ¢lanica SUZAH-a iz 2023. godine pokazuje kljucnu
ulogu Saveza u jacanju i umreZavanju svojih ¢lanica diljem Hrvatske. Udruge clanice,
koje djeluju na lokalnim razinama, suocavaju se s izazovima poput ogranicenih
financijskih resursa, manjka stru¢nog kadra i nedovoljne institucionalne podrske.
SUZAH je kroz godine sustavno radio na osnaZzivanju ovih udruga putem edukacija,
savjetovanja i zagovarackih aktivnosti, Sto je omogucilo njihov daljnji razvoj i bolju
koordinaciju. Poseban naglasak stavljen je na suradnju s udrugama iz udaljenijih
krajeva Hrvatske, gdje su potrebe osoba s autizmom cesto zanemarene.

Putem terenskih posjeta, istrazivanja potreba i intervjua, SUZAH je prikupljao
podatke o stanju i prioritetima svake ¢lanice. Ovo ne samo da je omogucilo bolje
razumijevanje lokalnih izazova, ve¢ je pomoglo u definiranju strateskih ciljeva
Saveza koji uklju¢uju pruzanje kontinuirane podrske udrugama, povecanje njihove
odrzivosti i profesionalizacije. SUZAH se takoder usmjerio na integraciju ¢lanica u
zajednicke projekte i kampanje, povecavajuci njihov utjecaj i vidljivost u lokalnim
zajednicama.

Jedan od klju¢nih aspekata djelovanja SUZAH-a je organizacija javnih kampanja
s ciljem povecanja svijesti o autizmu. Povodom Svjetskog dana svjesnosti o autizmu,
koji Savez obiljeZava vise od deset godina, organizirano je nizjavnih akcija i edukacija.
SUZAH je 2018. predstavio prirucnik za roditelje i kratki edukativni program o
autizmu, ¢ime je dodatno unaprijedio informiranost javnosti.

Savez udruga za autizam Hrvatske (SUZAH) kontinuirano obiljezava Svjetski
dan svjesnosti o autizmu, 2. travnja, organizirajuci raznovrsne aktivnosti s ciljem
podizanja svijesti i promicanja prava osoba s autizmom.

Tijekom godina, SUZAH je organizirao brojne dogadaje kako bi skrenuo pozornost
na izazove s kojima se suocavaju osobe s autizmom i njihove obitelji. Primjerice,
2019. godine, pod geslom “40 godina sustavnog zanemarivanja obitelji s autizmom”,
SUZAH je obiljezio cetrdesetu obljetnicu djelovanja, upozoravaju¢i na nedostatak
sustavne skrbi za oko 12.000 osoba s poremecajem iz spektra autizma u Hrvatskoj.

Godine 2022., pod sloganom “NAS AUTIZAM JE STANJE, SUSTAV JE
BOLESTAN”, SUZAH je ukazao na potrebu za ucinkovitijim sustavom podrske
osobama s autizmom i njihovim obiteljima, isti¢u¢i frustriraju¢e spore pomake
u sustavu te pozivaju¢i na hitno okupljanje tima na c¢elu s Premijerom RH radi
poboljSanja situacije.

U 2023. godini, s fokusom na mentalno zdravlje, SUZAH je organizirao niz
dogadanja pod sloganom “Doktore, i ja Vas trebam!”. U suradnji s Udrugom ASK,
prvom udrugom odraslih autistiénih samozastupatelja, odrzana je medunarodna
konferencija “Autizam i mentalno zdravlje”, koja je okupila stru¢njake radi rasprave o
izazovima mentalnog zdravlja autisticnih osoba. Takoder, organizirane su projekcije
filmova i panel rasprave te posjeti Zooloskom vrtu Zagreb za najmlade.

Godine 2024., pod sloganom “NISMO NEVIDLJIVI”, SUZAH je naglasio
probleme i izazove s kojima se suocavaju autisticne osobe u Hrvatskoj. Organizirana
je Konferencija o mentalnom zdravlju osoba s autizmom u suradnji s Udrugom ASK,
pruzajudi priliku za raspravu o najnovijim saznanjima o spektru autizma. Takoder,
pokrenuta je inicijativa za promjenu zakona o povlasticama u prometu, koju je
potpisalo 16 udruga iz podrudja autizma diljem Hrvatske, s ciljem vece inkluzivnosti
i prava na mobilnost. Uz to, odrZana je izloZba umjetnickih radova osoba s autizmom
podnazivom “AUTsajder art”, pruzajudi platformu za umjetnike s autizmom i skrecuci
pozornost na njihov neravnopravan status i ograni¢ene moguc¢nosti u Hrvatskoj.
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Kroz ove aktivnosti, SUZAH nastoji educirati javnost, poticati inkluziju i
zagovarati sustavne promjene koje ce unaprijediti kvalitetu Zivota osoba s autizmom
u Hrvatsko;.

Od 2014. godine SUZAH je uloZio znatne napore u profesionalizaciju, jacajuci
svoje organizacijske kapacitete i suradnju s donositeljima odluka. Osim zagovaranja,
Savez aktivno nudi rjeSenja temeljena na istraZivanju i dobrim praksama, ¢ime
osigurava implementaciju konkretnih politika i programa. Povecana vidljivost Saveza
rezultirala je ve¢im utjecajem na donosenje zakona i politika koje poboljSavaju uvjete
Zivota za osobe s autizmom.

SUZAH i dalje ostaje nezaobilazan akter u kreiranju boljih uvjeta za osobe s
autizmom u Hrvatskoj. Njegovo djelovanje obuhvada ne samo pruzanje podrske i
edukacije, ve¢iaktivhuuloguurazvojudrustvakoje prepoznajeiprihvacaraznolikosti.
Kroz kontinuirani rad Savez dokazuje kako zajednistvo, solidarnost i stru¢nost mogu
donijeti stvarne promjene, osiguravajuci dostojanstven i kvalitetan Zivot osobama s
autizmom i njihovim obiteljima. SUZAH takoder postavlja temelje za dugorocne
promjene, ulazudi u kapacitete buducih generacija stru¢njaka i zagovornika, ¢ime
osigurava nastavak svoje misije i nakon gotovo pola stoljeca predanog rada.
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10.
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Udruge ¢lanice:

Udruga za autizam Bjelovar
Ulica Janka Draskovica 1, 43 000 Bjelovar, mob: 098/435 053
www.uza.hr, e-mail: uzabj99@gmail.com

Udruga kroni¢no bolesnog djeteta ,,Zajedno do zdravlja”, Dubrovnik
Dr. Roka Misetica bb, 20 000 Dubrovnik, tel: 020/312 300
www.zajedno-do-zdravlja.hr, e-mail: info@zajedno-do-zdravlja.hr

Udruga za djecu s teSkocama u razvoju “Zvoncié¢i” Karlovac
Trg Sv. Franje Ksaverskog 2, 47 000 Karlovac, tel: 047/431 553
www.udruga-zvoncici.hr, e-mail: zvoncici.karlovac@gmail.com

Udruga roditelja djece s posebnim potrebama “Nasa dica” Kastel Novi
Put Mira 25, 21 217 Kastel Novi, tel: 021/235 408
www.nasadica.hr, e-mail: udruga@nasadica.hr

Udruga za autizam “Pogled” Nedelisce
Uska 1, 40 305 Nedelisce, tel: 040/328 013
www.udrugapogled.com, e-mail: udrugapogled@gmail.com

Udruga za autizam “Sunce” Nova Gradiska
Vladimira Nazora 8, 35 400 Nova Gradiska, tel: 035/361 614
www.udrugasunceng.hr, e-mail: vesnam960@gmail.com

Udruga obitelji djece s autizmom “DAR”

Vukovarska 216, 31 000 Osijek, tel: 031/629 170
www.facebook.com/pages/category/Community/Udruga-obitelji-djece-s-
autizmom-Dar-160055854029813/, e-mail: udruga.dar.autizam@gmail.com

Udruga za autizam Istra
Gajeva 3, 52 100 Pula, tel: 052/653 693
www.autism-istria.org, e-mail: autizamistra@yahoo.com

Udruga za skrb autisti¢nih osoba Rijeka
Mire Ban Radune 14, 51 000 Rijeka, tel: 051/229 239
www.autizam-ri.eu, e-mail: udruga.autizam.rijeka@gmail.com

Udruga za autizam Zadar

Domovinskog rata 7, 23 000 Zadar, mob: 095/75 67 567
www.facebook.com/udruga.za.autizam.zadar/,
e-mail: udruga.za.autizam.zd@gmail.com



11.

12.

13.

Udruga “Progovori autizam - Siri ljubav”
Rebar 129, 10 000 Zagreb, mob: 099/33 77 773
www.progovoriljubav.hr, e-mail: natasa@progovoriljubav.hr

Udruga za autizam - Zagreb
Ulica Ljudevita Posavskog 37, 10 000 Zagreb, tel: 01/23 03 901
www.autizam-zagreb.com, e-mail: uaz.zagreb@gmail.com

Udruga za djecu s autizmom i drugim teSko¢ama u razvoju “Rubikon” Zapresic
Mokricka ulica 33, 10 290 Zapresi¢, mob: 091/53 02 755
www.udrugarubikon.hr, e-mail: udrugarubikon@gmail.com

Savez udruga za autizam Hrvatske

-SUZAH

Ljudevita Posavskog 37

10 000 Zagreb

Tel.: +385 1 88 96 527

Fax: +385 1 88 96 507

www.autizam-suzah.hr

suzahrv@gmail.com

www.facebook.com/SavezAutizam
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Savez civilnih invalida rata Hrvatske - SCIRH je nacionalni savez udruga
civilnih invalida rata u kojima su ¢lanovi osobe nastradale kao civili tijekom ratnih
operacija II. svjetskog rata ili od zaostalog ratnog materijala poslije njega, ali i osobe
nastradale tijekom ili poslije Domovinskog rata. SCIRH je osnovan 30. rujna 1970.
godine kao rezultat trajne brige drustvene zajednice o zastiti gradanskih Zrtava rata
i Zrtava fasistickog terora — koji su Zakonom o zastiti vojnih i civilnih invalida rata
prevedeni na civilni invalida rata.

SCIRH je jedinstvena, dobrovoljna, nestranacka i neprofitna organizacija i djeluje
u cilju okupljanja udruga civilnih invalida rata u djelotvornu cjelinu radi zastupanja
zajednickih interesa na svim podrucjima na kojima se unapreduje drustveni poloZaj
i kvaliteta Zivljenja civilnih invalida/stradalnika rata u Republici Hrvatskoj, Stite
njihova prava i interesi, dostojanstvo, ravnopravnost, nediskriminacija i jednake
mogucnosti, doprinosi zastiti dostojanstva Zrtava II. svjetskog rata, promicanju i
ocuvanju tradicije borbe protiv fasizma i drugih oblika totalitarizma, te promicanju
vrijednosti Domovinskog rata.

Clanstvo temeljnih udruga ¢&ine osobe koje
ostvaruju prava prema propisima koji ureduju pravnu
zastitu civilnih invalida/stradalnika rata i/ ili u¢lanjenje
Zele temeljem ciljeva radi kojih je udruga osnovana i
prihvacaju odredbe Statuta.

. . o e . v o . |
Na nacionalnoj razini Savez je clan i jedan od |
osnivaca Zajednice saveza osoba s invaliditetom
Hrvatske, a na medunarodnoj razini je ¢lan i jedan od &
osnivaca Europskog saveza invalida rata.
Vizija
Vizija SCIRH je da bude nacionalna organizacija

kvalitetnih i odrzivih udruga ¢lanica koje osiguravaju &
aktivno sudjelovanje civilnih invalida rata.
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Misija

Misija SCIRH je doprinijeti kvalitetnom i ravnopravnom sudjelovanju civilnih
invalida rata u svim segmentima drustva, te osnaZivanju udruga clanica kroz
informiranje, edukaciju, zastupanje i senzibilizaciju javnosti.

Djelatnosti kojima se ostvaruju ciljevi SCIRH:

Pracenje i proucavanje stanja i primjene zakona i drugih propisa na podrudju
zastite civilnih invalida/stradalnika rata, zalaganje za dosljednu primjenu istih,
zagovaranje promjena u cilju unapredenja prava, koordiniranje i podrska u
organiziranju i djelovanju udruga clanica Saveza, razvijanje i promicanje medusobne
suradnje udruZenih ¢lanica i predlaganje aktivnosti od zajednickog interesa,
sektorska i medusektorska suradnja u svrhu rjeSavanja ukupne problematike civilnih
invalida/stradalnika  rata, sudjelovanje
na seminarima, struénim skupovima,
simpozijima i drugim oblicima stru¢nog
usavrSavanja i okupljanja u zemlji i
inozemstvu, informativho - izdavacka
djelatnost i osiguravanje vidljivosti rada
Saveza i ¢lanica kroz tiskane i elektronicke 4
medije, organiziranje edukacija i struc¢nih
skupova, organiziranje raznih oblika A
odmora i rekreacije, rehabilitacije, zabave - |
i susreta civilnih invalida/stradalnika
rata, poticanje razvoja sluzbi podrske
u zajednici i pruzanje socijalnih usluga RS
civilnim invalidima/stradalnicima rata,
poticanje razvoja volonterskog rada.

Izazovi s kojima se Savez danas suocava odnose se na zakonska prava civilnih
invalida II. svjetskog rata koja su regulirana Zakonom o zastiti vojnih i civilnih
invalida rata usvojenom 1992. godine. Iznosi za osobne invalidnine i ostala prava
koja proizlaze iz tog Zakona nisu
promijenjena od 2001. godine do danas,
a tada su radi prelaska na proracunsku
osnovicu umanjena za 12,55% u odnosu
na ranije razdoblje. Kad je 2001. godine
s uvedena proracunska osnovica kao
™ osnovica za izracun ona je bila prosjecna
¥ neto placa za 2000. godinu. Ne moramo
isticati koliki je realni iznos tih prava
, danas. Pribrojimo li tome i prava po
osnovu materijalnih potreba (npr.
B opskrbninu) koju je vecina korisnika
- izgubila jer je to pravo izmjeSteno u
sustav socijalne skrbi i drugaciji su
kriteriji za ostvarivanje, Sto ukazuje da su civilni invalidi rata viSestruko zakinuti, Sto
¢e SCIRH svesrdnim zagovaranjem nastojati ispraviti.

Jedan od vaznih podataka za civilne invalide II. svjetskog rata je da se njihov broj
rapidno smanjuje obzirom na njihovu visoku zivotnu dob. U dvadesttrogodisnjem
razdoblju njihov broj je viSe nego peterostruko manji, sa 3469 koliko ih je bilo 2001.
godine na 655 na dan 31.12.2023. godine (643 korisnika osobne invalidnine svrstana
od I. do X. skupine i 12 korisnika obiteljske invalidnine) prema podacima Ministarstva
hrvatskih branitelja od 31.12.2023. godine.

71



SAVEZ CIVILNIH INVALIDA RATA HRVATSKE

Dijelatnosti kojima se ostvaruju ciljevi djelovanja SCIRH financiraju se donacijama
iz Drzavnog proracuna, Sustavnom nacionalnom podrskom Nacionalne zaklade za
razvoj civilnog drustva, donacijama gradana i javnog/profitnog sektora. Podrske
Saveza civilnih invalida rata Hrvatske su: Sustavna nacionalna podrska Nacionalne
zaklade za razvoj civilnoga drustva kroz koju se provodi osnovna djelatnost i
Ministarstva hrvatskih branitelja kroz koju se provode aktivnosti kojima se doprinosi
skrbi i zastiti interesa civilnih invalida/stradalnika II. svjetskog rata, te promicanju i
ocuvanju tradicije borbe protiv fasizma i drugih oblika totalitarizma.
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11.

12.

Udruge ¢lanice:

Udruga civilnih invalida rata grada Zagreba
Savska c. 3/1, 10 000 Zagreb, tel: 01/48 29 315
e-mail: ucir-zagreb@zg.t-com.hr

Udruga civilnih invalida rata Istarske Zupanije
Zadarska 8, 52 100 Pula, tel: 052/534 380
e-mai: uciriz@yahoo.com

Udruga civilnih invalida rata grada Rijeke
Adamiceva 18/1, 51 000 Rijeka, tel: 051/371 206

Udruga civilnih invalida rata Primorsko-goranske Zupanije
Adamiceva 18/1, 51 000 Rijeka, tel: 051/371 206

Udruga civilnih invalida rata Viroviticko-podravske Zupanije
Trg bana Josipa Jelaci¢a 9, 33 000 Virovitica, tel: 033/721 190

Udruga civilnih invalida rata grada Karlovca
Banjavciceva 20, 47 000 Karlovac, tel: 047/615 062
e-mail: cir.karlovac@ka.t-com.hr

Udruga civilnih invalida rata grada Siska
Ivana Mestrovica 32, 44 000 Sisak, tel: 044/547 512
e-mail: ucir.siska@sk.t-com.hr

Udruga civilnih invalida rata grada Varazdina
Trg slobode 10, 42 000 Varazdin, tel: 042/211 885

Udruga civilnih invalida rata grada Splita
Trsc¢anska 53, 21 000 Split, tel: 021/382 026

Udruga civilnih invalida rata NaSice
Trg Izidora Krsnjavog 8, 31 500 Nasice, tel: 031/612 226

Udruga civilnih invalida rata grada Osijeka
Trg slobode 9, 31 000 Osijek, tel: 031/211 553

Udruga civilnih invalida rata grada Knina
Suskova 5, 22 300 Knin, tel: 022/660 903
E-mail: tamanovic@gmail.com

Savez civilnih invalida rata Hrvatske
- SCIRH

Savska cesta 3, 10 000 Zagreb

tel./fax: +385 1 48 29 314
www.scirh.hr

scirh@zg.t-com.hr
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HRVATSKI SAVEZ ZA RUETKE BOLESTI

Osnivanje i pravni status

Hrvatski savez za rijetke bolesti (HSRB) je socijalno-humanitarna, nestranacka i
neprofitna udruga u koju se dobrovoljno udruzuju udruge s ¢clanovima oboljelima od
rijetkih bolesti, pojedinci oboljeli od rijetkih bolesti, osobe s invaliditetom nastalim
kao posljedica rijetke bolesti te roditelji djece oboljele od rijetkih bolesti i drugi
¢lanovi obitelji oboljelih, u jedinstvenu zajednicu na podrucju Republike Hrvatske, a
u svrhu ostvarivanja, uskladivanja i zastite njihovih pojedinacnih i zajednickih prava
1 interesa.

HSRB je pravni sljednik Hrvatskog drustva za nasljedne metabolicke bolesti, ranije
poznatog kao Hrvatsko drustvo za mukopolisaharidoze i srodne bolesti. Drustvo je
osnovano 2002. godine s ciljem zastite i promicanja prava te unapredenja kvalitete
zivota oboljelih od rijetkih bolesti i njihovih obitelji.

Danas HSRB djeluje na podrudju zdravstva i socijalne skrbi, pruzajudi podrsku
oboljelima u cijeloj Hrvatskoj. Kao i mnoge udruge u Hrvatskoj pokusava pomiriti
dvije klju¢ne uloge:

1. podizanje javne svijesti o rijetkim bolestima i potrebama oboljelih

2. pruzanje direktnih usluga korisnicima

Medunarodna suradnja
HSRB je od 2005. godine ¢lan Europska organizacija za rijetke bolesti (EURORDIS).

EURORDIS ili Rare Diseases Europe je nevladina organizacija koja okuplja udruge
i pojedince koji se bave rijetkim bolestima diljem Europe. Organizacija predstavlja vise
od 900 udruga pacijenata iz vise od 70 zemalja. EURORDIS se posvecuje unapredenju
kvalitete zivota oboljelih od rijetkih bolesti, promicanju prava pacijenata i borbi za
bolju dostupnost zdravstvene skrbi, dijagnostike i terapija. europske organizacije
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koja promice prava oboljelih od rijetkih bolesti na medunarodnoj razini. Savez koristi
dokument ,Rare Diseases: A Public Health Priority” kao alat za zagovaranje boljeg
polozaja oboljelih.

Suradnja na podrudju rijetkih bolesti od posebne je vaZznosti i s organizacijama u
regiji Balkana, zbog sli¢nih izazova s kojima se suocavaju zemlje, poput ogranicenih
resursainedostatka specijaliziranih centara za rijetke bolesti. S obzirom na to da rijetke
bolesti ¢esto zahtijevaju visokostru¢nu dijagnostiku i lijecenje koje nije uvijek dostupno
u svakoj zemlji, osnaZena regionalna suradnja moZe poboljsati pristup pacijenata
potrebnim tretmanima i terapijama te pomodi u prevenciji i ranom otkrivanju rijetkih
bolesti. Na zajednickim projektima vrlo cesto suradujemo upravo s organizacijama za
rijetke bolesti iz Slovenije, Srbije, Crne Gore, BiH i Sjeverne Makedonije.

Nacionalni program za rijetke bolesti i klju¢ne inicijative

Na inicijativu Hrvatskog saveza za rijetke bolesti, Ministarstvo zdravstva je 2010.
godine osnovalo Povjerenstvo za izradu i provedbu Nacionalnog programa za rijetke
bolesti 2015.-2020. godine. Program obuhvaca rano otkrivanje bolesti, integriranu
zdravstvenu i socijalnu zastitu te poticanje istraZivanja, a razvijen je kako bi odgovorio
na specificne potrebe osoba s rijetkim bolestima. Ciljevi programa ukljucivali su
osiguranje pravovremene dijagnoze, poboljSanje dostupnosti zdravstvene skrbi
te razvoj multidisciplinarnog pristupa u lijeenju i pruZanju podrske oboljelima i
njihovim obiteljima. Hrvatski zavod za zdravstveno osiguranje osigurao je na temelju
programa, poseban fond za skupe lijekove.

Prviprogram zarijetke bolesti u Hrvatskojje takoder stavljao naglasak na edukaciju
zdravstvenih djelatnika, razvoj specijaliziranih medicinskih usluga (poput genetskog
savjetovanja) i jacanje suradnje izmedu zdravstvenih institucija i udruga pacijenata.
Njegova provedba trebala je unaprijediti kvalitetu Zivota oboljelih i povecati svijest
javnosti o izazovima i potrebama ove skupine pacijenata. Iako je 2020. godine program
istekao, svjesni potrebe za nacionalnom strategijom o rijetkim bolestima, predstavnici
pacijenata, uz podrsku struc¢njaka inicirali su nastavak programa i donosenje novog
nacionalnog plana.

2022. godine, Ministarstvo zdravstva osnovalo je novo Povjerenstvo za
rijetke bolesti s ciljem izrade novog Nacionalnog programa za rijetke bolesti. Rad
Povjerenstva fokusiran je na bolje povezivanje zdravstvenog sustava, modernizaciju
dijagnostickih alata te prikupljanje podataka kako bi se olaksalo pracenje pacijenata
i unaprijedila njihova skrb. Unutar medunarodnog konteksta, potice se suradnja s
Europskim referentnim mreZama (ERN) za rijetke bolesti, ¢ime se osigurava prijenos
znanja i stru¢nosti bez potrebe za putovanjem pacijenata.

Clanovi Povijerenstva su odabrani na temelju svojih stru¢nih znanja i iskustva u
radu s rijetkim bolestima, kao Sto su struc¢njaci iz Ministarstva zdravstva, akademskih
institucija i drugih relevantnih organizacija koje se bave rijetkim bolestima. Takoder,
Povjerenstvo suraduje s raznim dionicima u procesu izrade i implementacije politika,
zakona i inicijativa vezanih uz rijetke bolesti, s ciljem poboljSanja kvalitete Zivota
oboljelih i obitelji. Jedna od clanica Povjerenstva je i predsjednica HSRB-a, Sara
Bajlo, koja svojim iskustvom i znanjem doprinosi stvaranju ucinkovitijih mjera za
poboljsanje kvalitete Zivota oboljelih.

Najvazniji programi i projekti
1. Obiljezavanje medunarodnog Dana rijetkih bolesti

Medunarodni dan rijetkih bolesti ima izniman znacaj na globalnoj razini, jer
pruza priliku za podizanje svijesti o izazovima s kojima se suocavaju osobe oboljele
od rijetkih bolesti, njihove obitelji i Sira drustvena zajednica. Iako svaka rijetka
bolest pojedinacno pogada mali broj ljudi, njihova kumulativna prisutnost ¢ini
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ih vaznim zdravstvenim, drustvenim i politickim pitanjem. Ovaj dan ima klju¢nu
ulogu u osiguravanju prepoznavanja rijetkih bolesti, koje cesto ostaju neprepoznate,
nedovoljno dijagnosticirane i slabo istrazivane, ¢ime se doprinosi njihovom smanjenju
u drustvenoj i medicinskoj svijesti. Obiljezavanje Medunarodnog dana rijetkih
bolesti omogucava pacijentima i njihovim obiteljima da se povezu s istomisSljenicima,
strucnjacima, organizacijama i institucijama, stvarajuc¢i platformu za razmjenu
iskustava, informacija i resursa. Osim toga, ovaj dan daje mogucnost za zagovaranje
prava oboljelih, osiguravajuéi im ravnopravan pristup zdravstvenim uslugama,
novim terapijama i socijalnoj podrsci. Kroz javne kampanje i inicijative, globalna
zajednica poziva na razvoj i implementaciju politika koje bi omogucile bolje uvjete
zivota za oboljele, uklju¢ujudi pristup medicinskim tretmanima, specijaliziranim
institucijama i pravima pacijenata.

Takoder, Medunarodni dan rijetkih bolesti predstavlja poziv na povecanje
ulaganja u istrazivanje rijetkih bolesti. Mnoge rijetke bolesti nemaju dovoljno
znanstvenog interesa, a terapije su cesto nedostupne. Ovaj dan stoga potice vlade,
institucije i istraZivace na zajednicke napore za razvoj novih terapijskih rjesenja, te
poboljsanje dijagnostickih metoda. Osim toga, Medunarodni dan rijetkih bolesti
pruza emocionalnu i psiholosku podrsku oboljelima, smanjujuci njihovu izolaciju i
omogucujuci im bolju kvalitetu Zivota.

HSRB od 2008. godine obiljezava Medunarodni dan rijetkih bolesti, simboli¢no
28.veljace, odnosno 29.veljace svake prijestupne godine. Cilj je podizanje svijesti
javnosti i isticanje prioriteta u skrbi za oboljele. Manifestacije se odrZavaju diljem
Hrvatske, poticudi senzibilizaciju zajednice i institucija. NajviSe su medu gradanima
ostale zapaZene kampanje pod sloganom ‘Zagrli za rijetke” u koje se ukljucio veliki
broj gradana objavljujuci na drustvenim mrezama fotografije zagrljaja, u znak podrske
oboljelima i njihovim obiteljima.

2. Hrvatska linija pomoci za rijetke bolesti

Linija pomo¢i, uz podrsku Iskon interneta, zapocela je s radom 2011. godine te je
vec 2012. postala dio Europske mreZe linija pomoci za rijetke bolesti. Korisnicima je
na raspolaganju bio besplatni telefonski broj 0800 99 66. Postupnim Sirenjem mreze
usluga i zaposljavanjem veceg broja djelatnika u radu s korisnicima, upravo iz Linije
pomoci razvio se danasnji Nacionalni Resursni centar za rijetke bolesti. Uz podrsku
Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike, u Resursnom
centru danas pruzamo psihosocijalnu podrsku putem telefona, e-maila, drustvenih
mreza, osobnih kontakata i terenskih posjeta za 250 000 oboljelih i njihove obitelji,
u Republici Hrvatskoj. Broj zaprimljenih upita raste iz godine u godinu - od 422
upita 2013.godine do 2.340 upita u 2023.godini. Danas u Resursnom centru rade 2
socijalne radnice, psihologinja, strucna suradnica za edukacije, voditeljica projekata,
administratorica i operativha menadZzerica. Vazan dio Resursnog centra i podrske
korisnicima su i nasi volonteri, kojih je svake godine oko 30, a najc¢esce su to studenti
medicine i drugih pomaZucdih usmjerenja. Studentska linija pomoci pokrenuta 2014.
godine, okuplja studente Medicinskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu koji volonterski
pruzaju informacije oboljelima i njihovim obiteljima, a danas okuplja brojne bivse i
sadasnje studente medicine u Sekciju za rijetke bolesti pri Medicinskom fakultetu u
Zagrebu.

3. Nacionalna konferencija za rijetke bolesti

Nacionalne konferencije za rijetke bolesti klju¢ne su za unapredenje razumijevanja
i skrbi za rijetke bolesti. Od 2010. godine odrZano je sedam nacionalnih konferencija za
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rijetke bolesti s medunarodnim sudjelovanjem. Prva konferencija odrzana je u sklopu
projekta EUROPLAN, s ciljem donoSenja preporuka za Nacionalni plan za rijetke
bolesti, koji je usvojen 2015. godine. Nacionalne konferencije za rijetke bolesti sluze
kao klju¢no mjesto za povezivanje stru¢njaka, unaprjeduju edukaciju te olaksavaju
suradnju. Takoder, omogucuju razmjenu najnovijih istrazivanja i terapija, Sto izravno
utjeCe na poboljSanje kvalitete zdravstvene skrbi. Osim toga, pruzaju i politicku
platformu za zagovaranje boljih zakona i politika, sto doprinosi boljem polozaju
oboljelih u drustvu.

4. Regionalna konferencija o rijetkim bolestima

Zbog sli¢nih izazova u regiji, HSRB je 2015. godine organizirao Regionalnu
konferenciju o rijetkim bolestima. Cilj je bio mapirati stru¢njake, prenijeti znanja i
iskustva te razviti zajednicke projekte izmedu drzava regije (Hrvatska, Slovenija,
BiH, Srbija, Makedonija).

Zakljucci su pak istaknuli vaznost kontinuirane suradnje izmedu zdravstvenih
ustanova, udruga pacijenata i zakonodavnih tijela kako bi se poboljsali dijagnosticki
procesi, pristup terapijama i ukupna kvaliteta Zivota oboljelih, a preporuke su
ukljucivale potrebu za veéim financiranjem istraZivanja i implementacijom politika
koje podrzavaju oboljele.

5. Studentska linija pomoci za rijetke bolesti

Projekt Studentske linije pomoci za rijetke bolesti pokrenut je 2014.godine, od tada
je u projekt ukljuceno viSe stotina volontera, danas mladih lije¢nika. Svake godine novi
mladi ljudi, bududi strucnjaci postaju dio ove grupe, s novim idejama Sire aktivnosti
i unapreduju kvalitetu rada linije pomodi. 2018. godine organizirali su, uz podrsku
HSRB-a, svoj 1. studentski skup o rijetkim bolestima te pokrenuli ciklus predavanja
‘Upoznaj rijetke” kroz koja se studenti medicine upoznaju sa rijetkim dijagnozama i
potrebama oboljelih na temelju vlastitih iskustava oboljelih i njihovih obitelji.

6. Baza clanova

Prema statistickoj definiciji (5:10 000) u Hrvatskoj bi moglo biti oko 250 000 oboljelih
od rijetkih bolesti, zajedno s clanovima obitelji koje dijagnoza takoder pogada,
dolazimo do barem pola milijuna gradana. U Hrvatskoj ne postoji registar oboljelih
od rijetkih bolesti, stoga su nam podaci o oboljelima nepoznati. Danas je evidentirano
izmedu 6000 — 7000 razlicitih rijetkih dijagnoza ali na zalost bez sluzbenih podataka
nije moguce utvrditi koliko ih je u Hrvatskoj. Zbog svega navedenog u Hrvatskom
savezu za rijetke bolesti zapocelo je 2019. prikupljanje podataka o clanovima, u
jedinstvenu bazu u kojoj je danas 1300 osoba.

7. Dokumentarni film ,,Dan po dan”

Dokumentarni film o rijetkim bolestima ‘Dan po dan” snimljen je u koprodukciji
Hrvatskog filmskog saveza i Hrvatskog saveza za rijetke bolesti. Producentica filma je
Vera Robi¢-Skarica, redatelj Boris Poljak, scenaristica Anja Kladar, a montaZer Damir
Cudi¢. U filmu su prikazane price iz stvarnog Zivota oboljelih od rijetkih bolesti i
¢lanova njihovih obitelji, ali i stavovi stru¢njaka iz hrvatske i inozemstva. Premijera
filma odrzana je 27. veljace, u kinu “TuSkanac” u Zagrebu, a pozvani prisustvovali
su predstavnici brojnih hrvatskih i stranih institucija. Film je dostupan na YouTube
linku: https://www.youtube.com/watch?v=BBG1Mc716so.

8. Orphanet Hrvatska i RareConnect

Ulaskom Hrvatske u EU 2013. godine, HSRB je preuzeo projekt Orphanet
Hrvatska, nacionalnu stranicu Referentnog portala za rijetke bolesti. Hrvatska jejedina
zemlja EU-a u kojoj je Orphanet projekt vodila nevladina organizacija. Orphanet je
jedinstvena platforma koja okuplja znanje o rijetkim bolestima i lijekovima za rijetke
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bolesti. Njena glavna svrha je poboljsati dijagnozu, skrb i lijecenje pacijenata s rijetkim
bolestimal. Orphanet pruza kvalitetne informacije i osigurava pristup znanju za sve
zainteresirane strane, ukljucujudi zdravstvene strucnjake, istraZivace i pacijente.
Orphanet takoder odrZava Orphanet nomenklaturu rijetkih bolesti (ORPHAcode),
koja je klju¢na za poboljsanje vidljivosti rijetkih bolesti u zdravstvenim i istrazivackim
informacijskim sustavima. Platforma je osnovana u Francuskoj 1997. godine i postala
je europski projekt 2000. godine, s podrSkom Europske komisije.

2016.godine HSRB se takoder ukljucéio u RareConnect.org, globalnu platformu za
povezivanje oboljelih od rijetkih bolesti, pruzajuci podrsku na hrvatskom, talijanskom
i njemackom jeziku, olakSavajudi pristup informacijama i iskustvima. Inicijativa za
pokretanje RareConnecta dosla je od strane EURORDIS-a (Europska organizacija
za rijetke bolesti) i NORD-a (Nacionalna organizacija za rijetke poremecaje). U vrlo
kratkom roku platforma je okupila nekoliko desetaka tisuca c¢lanova s vise od 180
zajednica za specificne bolesti, no zbog financijske neodrzivosti, danas postoji samo
kao stranica samo za Citanje, a daljnji interes ¢e pokazati hoce li se nastaviti odrzavati.

9. Mala Zelja, velika sreca

Projekt, pokrenut 2016. godine, pod simpaticnim nazivom ima za cilj ispuniti Zelje
i poneke potrebe djece i mladih oboljelih od rijetkih bolesti. Svake godine stotinjak
djece ima priliku poZeljeti neku Zelju ili istaknuti potrebu koju zatim nasi donatori
ispunjavaju oko BoZi¢a. Osim prilike da uvesele blagdane djece i obitelji, kojom projekt
simbolizira nadu i podrsku, anonimnom objavom dijagnoza od koje boluju djeca na
posebnoj Facebook stranici podiZe se i svijest o rijetkim dijagnozama te potrebama
oboljelih. Do 2024. godine ostvareno je viSe od 500 Zelja, a projekt je pokrenuo i niz
drugih dobrih akcija poput ‘opreme djece za novu skolsku godinu 2024.

10. Donatorske veceri i priznanja

Godine 2017. u organizaciji HSRB-a odrzanaje, u hotelu Panorama u Zagrebu, prva
donatorska vecera pod nazivom , Rijetko dobra vecera”. Na svecanosti su dodijeljene
nagrade za poseban doprinos u podrudju rijetkih bolesti. Jedna od dobitnica je i
tadasnja predsjednica Vlasta Zmazek, koja je jedna od osnivaca Hrvatskog saveza za
rijetke bolesti.

Vodstvo

Vlasta Zmazek jedna od osnivacica, ¢lanica Upravnog odbora HSRB-a i
dugogodisnja predsjednica HSRB-a, imala je ¢ak tri mandata od osnutka do 2022.
godine. Poznata je hrvatska aktivistica angaZirana u podrudju rijetkih bolesti, posebno
u kontekstu prava pacijenata. Vlasta je aktivno radila u Koordinaciji udruga za djecu,
suosnivacicaje i Koalicije udruga u zdravstvu, bila je ¢lanica Upravnog vijeca Agencije
za akreditaciju i kvalitetu u zdravstvu (kao predstavnica pacijenata), ¢lanica je vijeca
direktora u Europskoj krovnoj organizaciji za rijetke bolesti — Eurordis, osnivacica
je i voditeljica organizacije Debra International, ¢lanice EBWB (EB without borders,
pomoc¢ posebno za zemlje jugoisto¢ne Europe).

Vlasta Zmazek bila je i ¢lanica prvog Povjerenstvu za donoSenje nacionalnog
programa za rijetke bolesti i pokretacica mnogih projekata koji su dio svakodnevnih
aktivnosti HSRB-a, poput Linije pomodi za rijetke bolesti.

Sanja Peri¢, vodila je HSRB od 2016. do 2019. godine, docentica agronomije,
prepoznata je po svojoj predanosti podizanju svijesti o rijetkim bolestima, posebno
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fenilketonurije i rijetkih metaboli¢kih bolesti. U svom mandatu predsjednice,
doprinijela je povezivanju HSRB-a sa stru¢njacima Zavoda za metabolizam Klini¢kog
bolnickog centra u Zagrebu. lako dolazi iz akademskog podrudja agronomije, svoj
je profesionalni angaZman prosirila na javnozdravstvene inicijative, posvecujudi se
edukaciji i informiranju javnosti o izazovima s kojima se suocavaju osobe oboljele
od rijetkih bolesti i njihove obitelji. Bila je vrlo aktivnha nacionalno i medunarodno, a
pomogla je stvoriti platformu za dijalog izmedu pacijenata, zdravstvenih stru¢njaka
i zajednice, naglasavajudéi vaznost ranog dijagnosticiranja i dostupnosti potrebne
podrske. S posebnim smislom za poslovnu suradnju, organizirala je 1. Donatorsku
veceru za rijetke bolesti pod nazivom ‘Rijetko dobra vecera” na kojoj su sudjelovali
mnogi strucnjaci, predstavnici institucija i organizacija pacijenata ali i privatni
donatori.

Od 2019. kao dopredsjednica, a od 2022. kao predsjednica, HSRB vodi Sara Bajlo.
Bas kao i Vlasta usla je u pricu o rijetkim bolestima zbog osobnog iskustva, a koje
ju svakodnevno motivira da zastupa prava i potrebe oboljelih od rijetkih bolesti.
Sara je tijekom iznimno izazovnog razdoblja pandemije COVID-19 uspjela zadrzati
organizaciju na nogama, a potom je uzdignuti na novu razinu. Njeno vodstvo temelji
se na bliskoj suradnji, razumijevanju potreba obitelji pogodenih rijetkom boles¢u
¢lana i Zelji da pomogne onima koji su se nasli u situaciju koju dobro razumije.

Pod Sarinim vodstvom, broj projekata znacajno je porastao, Stoje omogucilo Sirenje
dosega i utjecaja organizacije. Unato¢ svim izazovima, uspjela je povecati prihode
organizacije i osigurati njezinu odrzivost. Sara je jedna od clanica novog Povjerenstva
za donosenje Nacionalnog plana za rijetke bolesti pri ministarstvu zdravstva te
zastupa donosenje nacionalne strategije prilagodene nasem nacionalnom iskustvu i
okolnostima, koja ¢e zaista biti primjenjiva.

Pod njezinim vodstvom, Savez je ostvario znacajne pomake u umreZavanju
pacijenata, zdravstvenih strucnjaka i donositelja odluka, ¢ime je pridonio razvoju
odrzivih rjeSenja za ovu osjetljivu populaciju. Sara Bajlo posebno se istice svojom
sposobnosc¢u okupljanja ljudi i organizacija, ¢inec¢i Hrvatski savez za rijetke bolesti
kljuénim akterom u nacionalnim i regionalnim inicijativama za rijetke bolesti.

Zahvaljujudi njezinu radu, mnoge su obitelji dobile podrsku i bolje razumijevanje
svojih prava, dok je problematika rijetkih bolesti dobila veci prostor u javnosti i
zdravstvenim prioritetima.

Planovi za buduénost

Danas HSRB okuplja 36 udruga ¢lanica, nekoliko neformalnih grupa oboljelih
od rijetkih bolesti i roditelja djece oboljele od rijetkih bolesti, ali i viSe od 1200
individualnih ¢lanova, evidentiranih u bazu ¢lanova, nastavljajudi svoju misiju zastite
prava i unaprjedenja kvalitete Zivota oboljelih od rijetkih bolesti u Hrvatskoj.

Hrvatski savez za rijetke bolesti
- HSRB

Ivani¢gradska 38, 10 000 Zagreb
tel.: + 385124 41 393

- fax: + 385 1 55 34 905
Hrvatski savez www.rijetke-bolesti.hr

y £ I'ijetke bOleSti ured@rijetke-bolesti.hr
RUKA KOJA CE DRZATI VASU.
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Udruge clanice:

DEBRA, drustvo oboljelih od bulozne epidermolize
Prilaz Gjure DeZeli¢a 30, 10 000 Zagreb, tel: 01/45 55 200
www.debra-croatia.com, e-mail: info@debra-croatia.com

Udruga osoba s Prader Willi sindromom Hrvatske
Bukovacka 158, 10 000 Zagreb, mob: 091/11 21 950
www.pws.hr, e-mail: pws.cro@gmail.com

Udruga za pomoc¢ obiteljima sa fenilketonurijom
KiSpati¢eva 12, 10 000 Zagreb, mob: 098/325 554
www.fenilketonurija.hr, e-mail: pkucroatia@gmail.com

Drustvo hemofilicara Hrvatske
KiSpaticeva 12, 10 000 Zagreb, mob: 098/751 848; www.dhh.hr, e-mail: info@dhh.hr

Hrvatska udruga oboljelih od sklerodermije
Brozova 26, 10 000 Zagreb, tel: 01/36 68 098
www.huos.hr, e-mail: huos@huos.hr

Udruga osoba s invaliditetom Krizevci
Trg Antuna Nemcica 7, 48 260 Krizevci, tel: 048/681 211
www.uik.hr, e-mail: uik@uik.hr

Udruga za pomoc¢ djeci i obiteljima suocenim s malignim bolestima Krijesnica
Prilaz Gjure DeZeli¢a 50, 10 000 Zagreb, tel: 01/37 70 477
www.krijesnica.hr, e-mail: krijesnica@krijesnica.hr

Udruga oboljelih od kolagenoza
Vukovarska 9, 21 000 Split, tel: 021/341 060; e-mail: kolagenoze@gmail.com

Udruga myotonia congenita
Buzanova 6d, 10 000 Zagreb, tel: 01/24 46 710
www.myotonia.com.hr, e-mail: info@myotonia.com

Udruga roditelja djece s ostecenjem vida i dodatnim teSko¢cama "OKO”
Crvenog kriza 6, 10 000 Zagreb, mob: 098/696 939;
www.udruga-oko.hr, e-mail: udruga.oko@gmail.com

“SRCE” - Udruga djece s teSko¢ama u razvoju, osoba s inval. i njihovih obitelji
Selni¢ka 16, 10 380 Sveti lvan Zelina, tel: 01/20 60 462
www.udruga-srce-zelina.hr, e-mail: info@udruga-srce-zelina.hr

Udruga tjelesnih invalida Bjelovar
I. Gunduliéa 1, 43000 Bjelovar, tel: 043/220004; www.utib.hr, e-mail: utib@utib.hr

Udruga za podrsku oboljelima od multiplog mijeloma (plazmocitoma)
Ulica grada Vukovara 226G, 10 000 Zagreb, tel: 01/55 09 805
www.mijelom.hr, e-mail: mijelom@mijelom.hr

Udruga za Wolf-Hirschhorn sindrom
Cirkovljanska 1, 10 000 Zagreb, mob: 098/98 02 239
e-mail: wolfsyndrom@gmail.com
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Hrvatska udruga leukemija i limfomi - Hull
Trg hrvatskih velikana 2/1l, 10 000 Zagreb, tel: 01/48 73 561
www.hull.hr, e-mail: udruga.hull.zagreb@gmail.com

Udruga roditelja i djece oboljele od malignih bolesti , Ljubav na djelu”
Prilaz Gjure Dezeli¢a 31, 10 000 Zagreb, mob: 091 56 33 005
www.ljubavnadjelu.hr, e-mail: info@ljubavnadjelu.hr

Savez udruga za autizam Hrvatske
Ljudevita Posavskog 37, 10 000 Zagreb, tel: 01/88 96 527
www.autizam-suzah.hr, e-mail: ured@autizam-suzah.hr

Udruga osoba oboljelih od ALS-a i drugih rijetkih bolesti ”"Neuron”
Ulica Svetog Mateja 93, 10 000 Zagreb, tel: 01/58 05 460
www.udruga-neuron.eu, e-mail: neuron.hrvatska@gmail.com

Udruga roditelja i djece Dravet sindroma Hrvatska
Svetog Kriza 23, 21 000 Split, tel: 021/394 556
www.dravet-sindrom-hrvatska.hr, e-mail: dravetsindrom.hr@mail.inet.hr

Glia - Hrvatska udruga za oboljele od tumora mozga
KiSpaticeva 12, 10000 Zagreb, mob: 097/74 75 318; www.glia.hr, e-mail: glia@glia.hr

Tihi andeli-Udruga za pomo¢ oboljelima od RETTt sindroma i njihovim obiteljima
23 000 Zadar, tel: 023/334 334
www.facebook.com/CroRettandMECP2duplicationassociation/; info@tihi-andjeli.hr

Plava krila — Udruga oboljelih od pluéne hipertenzije
Gorica jamnicka 23, 10 451 Pisarovina, mob: 091/53 57 439
www.plavakrila.hr, e-mail: infoplavakrila@gmail.com

Udruga obitelji djece oboljele od mitohondrijskih bolesti ,Laurentius”
Mali Plac 1b, 42 000 Varazdin, tel: 042/205 017
www.laurentius.hr, e-mail: info@Ilaurentius.hr

Crveni leptir — Hrvatska udruga za pomoc i podrsku oboljelima od lupusa
C. Truhelke 41, 10000 Zagreb, facebook.com/LupusHrvatska/, info@crveni-leptir.hr

Udruga roditelja djece s rijetkim bolestima i genetskim poremecajima - “GENOM”
Poljicka 23, 10 000 Zagreb, mob: 091/89 05 378
www.udruga-genom.hr, e-mail: udruga.genom@gmail.com

Hrvatska udruga za neurofibromatozu - HUN
10 000 Zagreb, mob: 099/23 08 348; www.hun.hr, e-mail: nfhrvatska@gmail.com

Drustvo za cisticnu fibrozu — Hrvatska
Ulica Malesnica 29, 10 000 Zagreb, mob: 099/72 00 011; ivavrbanus@gmail.com

Hrvatska udruga oboljelih od Gaucherove bolesti
Branka Radicevica 3, 31 000 Osijek, mob: 091/50 18 088
www.facebook.com/HrvatskaGaucherUdruga/, e-mail: gaucherhrvatska@gmail.com

Udruga za podrsku obitelji s Goldenhar sindromom
Stjepana Podhorskog 23, 10 000 Zagreb, mob: 098/609 275
www.goldenhar.hr, e-mail: goldenhar@goldenhar.hr

Udruga za oboljele od mijalgi¢kog encefalomijelitisa, disautonomije i fibromialgije

Kralja Zvonimira 14, 47 000 Karlovac, mob: 098/17 26 497
www.facebook.com/me.disautonomija.fibromialgija, meifibromialgija@gmail.com
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HRVATSKA UDRUGA ZA SKOLOVANJE PASA VODICA |
MOBILITET

U ozradju dinamicnih demokratskih promjena, 1990. osnovana je Hrvatska udruga
za Skolovanje pasa vodica i mobilitet kao nevladina i neprofitna organizacija, u cilju
Skolovanja i dodjele pasa vodica slijepim osobama.

Nakon desetak godina rada i djelovanja uvodi nove programe pasa pomagaca za
osobe u invalidskim kolicima i djecu s teSko¢ama u razvoju, najcesce s viSestrukim
ostecenjima. Bila je to prekretnica u poimanju mobilnosti slijepih osoba i potrebe za
vecdom samostalno$cu i sigurnosti orijentacije i kretanja slijepih osoba u prostoru, kao
i podizanja kvalitete Zivota drugih OSI.

Vizija Udruge je demokratizacija drustva u kojem se postuju osnovna ljudska
prava i unapreduje kvaliteta Zivljenja slijepih i drugih osoba s invaliditetom, djece s
teSkocama u razvoju, osoba sa zdravstvenim teskocama te drugih marginaliziranih
skupina, smanjenje predrasuda prema ovim osobama, stvaranjem uvjeta za
izjednacavanje mogucnosti i njihovu punu socijalnu ukljucenost u zajednicu. Sve
to ostvaruje realizacijom programa promicanja osnovnih ljudskih prava i kvalitete
njihovog Zivljenja.

Misiju Udruge predstavlja podizanje svijesti drustva o pravima, moguc¢nostima
i potrebama osoba s invaliditetom i djece s teskocama u razvoju, Sto doprinosi
senzibiliziranosti zajednice te povecanje broja neovisnih i samostalnih osoba, kroz
poboljSanje njihove mobilnosti i kvalitete odrastanja i svakodnevnog Zivota.

Udruga zasniva svoj rad s pojedincima, neformalnim grupama i neprofitnim
organizacijama, poslovnim sektorom, lokalnim, regionalnim i drZavnim vlastima
na nacelima osnaZivanja, samopomoci, edukacije, aktivnog ukljucivanja, pokretanja
pozitivnih inicijativa, poticanja suradnje, medusobnog uvazavanja i postivanja
razlicitosti stvarajuci odrzivi model razvoja organizacija civilnog drustva.

Potice i razvija samozagovaracku ulogu svojih ¢lanova na promicanju ljudskih
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prava u  kontekstu  primjene .
Konvencije UN-a o pravima osoba s i
invaliditetom, zakonskih propisa i S
nacionalnih strateskih dokumenata.
Osigurava mehanizme za primjenu [l
propisanih standarda i kriterija rada
korisnika sa dodijeljenim im psima

pomagacima. :

Pocetak rada obiljezava
organizacijskiustrojiokupljanjegrupe
mladih volontera zainteresiranih za
edukaciju za trenere pasa vodica.
Tu je temeljnu edukaciju ljudskih
resursa Udruga provela 1992/93. u
suradnji sa slovenskim instruktorom
pasa vodica, g. Es Antunom. Tako su
1993. prve ispite poloZili troje trenera
i dva psa vodica koji su dodijeljeni
korisnicima.

Paralelno  volonteri  prevode
stranu stru¢nu literaturu, te se Udruga
nominira za pridruzeno clanstvo
International Guide Dog Federation
(IGDF, medunarodna strukovna asocijacija organizacija koje Skoluju pse vodice).
Na prvom struénom IGDF Seminaru u Velikoj Britaniji 1994. godine, tim Udruge
dobiva moguc¢nost stru¢nog usavrsavanja u nekoliko zemalja (Norveska, Francuska,
Kanada, Australija). Najbolju je opciju ponudio Centar za pse vodice iz Kanade, te je
na 18-mjesecnu edukaciju upucena prva instruktorica iz Hrvatske, Julijana Gyorgy
Matesic.

Po njezinom povratku u Hrvatsku, Udruga uzima u zakup privatnu kucu, a u
dvoriSnom okruZenju ureduje smjestajni kapacitet za pse u treningu. Tada je prema
IGDF Standardima i modelu rada iz Kanade formiran Mini-centar Lucko, u kojem
se kroz narednih 10 godina skoluju i dodjeljuju psi vodici i drugi psi pomagaci. Tek
nakon prvih devet godina volonterskog rada i djelovanja, Udruga zaposljava prve tri
instruktorice pasa vodica.

Organizacijski i programski razvoj

Uprocesuedukacijeprvihtrenerapasavodica, uocenojedajezanjihov profesionalni
rad vazna obuka u podrudju orijentacije i mobiliteta slijepih (obuka slijepih osoba za
koristenje tehnike bijelog Stapa i ovladavanja vjeStinama svakodnevnog Zivljenja).
Ta im je edukacija omogudila razumijevanje sloZenosti sljepoce kao invaliditeta,
te pronalazenja odgovarajucih rjeSenja za svakog pojedinca, zavisno od njihovih
drugih preostalih sposobnosti, uvjeta Zivljenja, te u konacnici interesa i potreba. Na
tom je tragu Udruga educirala i prvih 12 instruktora orijentacije i mobiliteta, koji su
organizirano zapoceli domicilnu obuku slijepih osoba za koriStenje tehnike bijelog
Stapa, Sto je kljucan preduvjet za dodjelu psa vodica, onima koji su za taj oblik bili
kretanja zainteresirani.

Kroz desetak godina, sve do 2008. g., Udruga je programom obuke za koriStenje
bijelog Stapa obuhvatila vise od 660 slijepih osoba, te korisnicima dodijelila 88 pasa
vodica.

Kad je rije¢ o drugim psima pomagacima - osobama u invalidskim kolicima u
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tom je periodu dodijeljeno devet pomagaca, a u obitelji djece s teSkocama u razvoju
ukupno njih 54.

Centar za pse vodice i mobilitet

Buducdidaje Udruga uspostavila komunikaciju s brojnim centrimaiorganizacijama
u Europi, ali i Sire u SAD, Kanadi i Japanu, ukljudivala je razli¢ite modele, koje je
fleksibilno prilagodavala uvjetima u Hrvatskoj. Te su spoznaje ukazale na potrebu
izgradnje Centra za pse vodice i mobilitet, kao multidisciplinarnog kadrovskog i
infrastrukturnog sredista za pruzanje svih prethodno navedenih usluga, kako slijepim
osobama, tako i drugim osobama s invaliditetom i djeci s teSko¢ama u razvoju.

U razdoblju od 1993. do 2008. godine, tim Udruge razvija projekt buduceg Centra,
kroz niz slijedec¢ih osnovnih ishoda:

* Iznalazenje i dodjelu lokacije za Centar od strane Grada Zagreba;
¢ Izradu Glavnog projekta i ishodenje gradevne dozvole;

e Stvaranje financijske konstrukcije za izgradnju Centra kroz prvo tripartitno
javno-privatno partnerstvo izmedu Udruge kao nevladine organizacije,
Ministarstva zdravstva i socijalne skrbi RH i Grada Zagreba kao lokalne
uprave kroz Sporazum o sufinanciranju izgradnje gradevine Centra za pse
vodice i mobilitet sklopljen 2003. godine (Centar je graden kroz jednake
financijske udjele tri partnera);

¢ Koordinirala sve poslove i zadatke triju partnera, kao i sve poslove vezane za
izravnu gradnju Centra;

* Udruga je takoder kroz razlicite oblike suradnje s gospodarstvom u Hrvatskoj
osigurala vlastito ucdeSée u izgradnji, a kroz internacionalne natjecaje
International Lions Foundation i s Japanskom vladom u potpunosti opremila
Centar, te u njega ukljucila strucni tim od 17 osoba, kao i cjelokupnu biolosku
imovinu pasa u funkciji potencijala za trening;

Tim Udruge otvara Centar i stavlja ga u sustav socijalne skrbi, kao jedinstven
model rehabilitacije osoba s invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju.

Tu zavrsava uloga Udruge kao partnera tijelima lokalne i drzavne Uprave, i to
zbog nerazumijevanja specificnosti programa Centra, iako je zapravo graden zbog
potreba rada Udruge.

Novo razdoblje rada i djelovanja Udruge

Spoznavsi novu poziciju nakon izlaska iz vlasnistva Centra za rehabilitaciju
Silver, a s druge strane imajuci uvida u stvarne potrebe osoba s invaliditetom i djece s
teSko¢ama u razvoju, Udruga u okviru civilnog drustva razvija nove modele primjene
programa pasa pomagaca.

S obzirom na nove potencijale koje su tih godina pruzali EU fondovi, koristi te
mogucnosti kako bi unaprijedila kvalitetu programai prosirila ih u novim podrucjima.

Pomicanje granica programskog djelovanja kroz EU projekte

U proteklom je razdoblju Udruga provela pet projekata sufinanciranih sredstvima
iz EU fondova. Posebno bismo istakli tri projekta kroz koje su pomicane granice
programskog djelovanja, kljucnog za Sirenje usluga korisnicima pasa pomagaca.
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Ti su projekti predstavljali dodanu vrijednost, jer su tako stvoreni uvjeti za
nove usluge, koje su kroz te projekte pilotirane, a ucinci evaluirani, jer su projektne
aktivnosti dizajnirane kroz teorijske podloge i prakti¢nu primjenu.

Kronoloski slijed se odvijao u vremenu od 2010. do 2022. godine.

Prvim Projektom “Zaposljavanje slijepih osoba - prednost ili nedostatak” klju¢no
je postignuce zagovaracke uloge Udruge kao dijela civilnog drustva.

Ostvarena su dva postavljena cilja:

e Edukacija i osvjesStavanje slijepih osoba o vlastitim profesionalnim
mogucnostima i uspjeSnom pozicioniranju na trzistu rada;

¢ Kroz edukativne radionice u sedam hrvatskih zupanija, ukupno je u cilju
podizanja svijesti i smanjenja aktualnih predrasuda bilo obuhvaceno 137
predstavnika poslodavaca (javni sektor, privatne tvrtke i poduzetnici).

Uz pozitivne promjene kroz spoznaje o slijepim i visokoslabovidnim osobama
kao potencijalnim zaposlenicima, u tih su godinu dana zaposlene tri slijepe osobe,
Sto je bio vrlo pozitivan ishod. Posebno imaju¢i na umu, da se radi o razdoblju opce
visoke nezaposlenosti u Hrvatskoj i gospodarske recesije tih godina 2010./11.

Drugim projektom “Razvoj usluga mobilne podrske za slijepe osobe u Hrvatskoj”,
ostvarena je povijesna prekretnica u odnosu na vrednovanje rehabilitacijskog
Programa orijentacije i mobiliteta slijepih osoba.

Prvi je puta u Hrvatskoj, unato¢ vise desetljea postojanja Edukacijsko-
rehabilitacijskog fakulteta, izraden kurikulumiishodi za zvanje instruktora orijentacije
i mobiliteta (O&M) u cilju sluzbene verifikacije Programa u okviru kvalifikacijskog
okvira, sa moguc¢nosc¢u upisa u radnu knjiZicu. Verifikacija kurikuluma od strane
Agencije za strukovno obrazovanje odraslih Ministarstva znanosti i obrazovanja RH,
zvanicno je postavljeno kao supspecijalizacija i podloga za ovo deficitarno zanimanje
u rehabilitacijskim programima za slijepe i visokoslabovidne osobe.

Posebnu dodanu vrijednost projekta, predstavljale su projektne aktivnosti
sadrzane kroz primjenu stecenih teorijskih znanja i vjestina u praksi kroz konkretan
rad sa 30 slijepih osoba pruzanjem O&M obuke u njihovom Zivotnom okruZenju.

Uz zavrSenu edukaciju i 12 certificiranih O&M instruktora, pozitivnu je potvrdu
dozivjela upravo ta mobilna podrska, koja je omogucila obuku slijepim osobama u
njihovom mjestu Zivljenja.

Pozitivni uéinci i ekonomska opravdanost ovakvog modela obuke slijepih osoba
za samostalno kretanje i svakodnevne vjestine Zivljenja predstavljena je nadleZznim
socijalnim sluzbama u pet hrvatskih Zupanija, gdje je prakticna obuka provedena s
ukupno 30 korisnika.

Bio je to povijesni iskorak u pruzanju usluge mobilne podrske u podrudju
neovisnog kretanja i kvalitete Zivota slijepih u nasoj zemlji.

Treéim ESF projektom “Sirenje usluge ukljucivanja terapijskih pasa u rad sa
djecom s teskocama u razvoju”, dizajnirani su Standardi i Program edukacije
strucnjaka razli¢itih profila (rehabilitatori, psiholozi, radni terapeuti, logoped,i,...)
koji u svoj profesionalni rad ukljucuju terapijske pse u aktivnosti s korisnicima. U
projekt je bilo ukljuceno Sest institucija, ¢ije su zaposlenice prihvatile ulogu strucnih
voditeljica terapijskih pasa, kojima je nakon zavrsene edukacije (5 modula kroz 50 sati)
dodijeljeno Sest terapijskih pasa. Kroz narednih Sest mjeseci, stru¢ni je tim Udruge
osigurao superviziju, §to je omogucilo evaluaciju ostvarenih ishoda i odrzivost ovih
usluga u buduc¢nosti.
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Ostvareni pozitivni ishodi ovih projektnih aktivnosti, omogucili su prosirenje
usluga ukljucivanja terapijskih pasa u druga podrudja rada s djecom s teskocama
u razvoju, a suportivna uloga terapijskih pasa doZivjela je priznanja u strucno-
znanstvenim krugovima.

Ovi su projekti izdvojeni kao primjeri pozitivne prakse iz dva klju¢na razloga:

* Prvi,uvedenajeinovativnauslugakojomsupomaknute granice profesionalnog

djelovanja za korisnike, sto je iznimno vrijedno za kvalitetu njihovog Zivota i
bolju inkluziju u drustvo.

* Drugi, bez na taj nacin osiguranih znacajnijih financijskih sredstava iz EU
fondova, takva ulaganja, a posredno i ostvareni ishodi ne bi bili moguci.

Uzajamnost drustvenih utjecaja na korisnike pasa pomagaca

U Hrvatskoj su na snazi brojni nacionalni strateski dokumenti, a posebno
Konvencija UN-a o pravima osoba s invaliditetom u kojima su definirana prava i
njihov polozaj. Unato¢ tomu, osobe s invaliditetom i djeca s teSko¢ama u razvoju
jos uvijek su marginalizirane skupine, cija se temeljna ljudska prava ucestalo krse, a
diskriminacija je najcesce obiljezje njihove svakodnevice.

Posebno specificnu skupinu koja je dodatno diskriminirana ¢ine korisnici pasa
pomagaca, bez obzira je li rije¢ o odraslim OSI ili djeci s teSko¢ama u razvoju.

Potaknuti tom realnosc¢u, ve¢ s prvim korisnicima pasa vodica slijepih ranih
devedesetih godina, u Udruzi je zapocela edukacija stanovniStva u cilju boljeg
razumijevanja stvarne potrebe korisnika pasa vodica i te humane uloge pasa u Zivotu
covjeka. Opterecenost visestrukim predrasudama - s jedne strane o ulozi pasa, a s
druge prema sljepocdi kao invaliditetu - u pocetku je djelovala kao nepremostiv korak.
No, upornoscu i dosljednoscu ¢lanova Udruge da se izbore za prihvacenost u drustvu,
a k tomu i medijska vidljivost doprinijeli su pozitivnim promjenama.

Uslijedile su prosirene edukativno-promotivne aktivnosti na sve dobne skupine
u drustvu - od polaznika djedjih vrtic¢a, ucenika osnovnih i srednjih skola, studenata,
zaposlenika koji osobama s invaliditetom pruzaju razlic¢ite usluge (zdravstvo,
obrazovanje, turizam), gradanstvo,...

Nakon desetak godina senzibiliziranost drustva bila je ocita, a korisnici pasa
pomagaca mnogo su rjede bivali suoceni s onom poznatom recenicom: “Ne moZete
tu sa psom, vidite da je psima ulaz zabranjen”!

Sve je to dovelo do znacajno poboljSane svijesti drustva, te je inicijativa Udruge
da zakonski uredi prava korisnika pasa vodica i drugih pasa pomagaca naisla na
pozitivno stajaliSte Vlade RH, te je 1998. godine u Hrvatskom saboru donesen Zakon
o koriStenju pasa vodica slijepih.

No, svim je korisnicima pasa pomagaca bilo jasno da je edukacija jedini pravi
put boljeg razumijevanja njihovih prava na pristupacnost svim javnim prostorima i
sredstvima prijevoza. Vazeci Zakon je omogucio zastitu kada razum nije prevladavao.

Kreativno osmisljeni sadrZaji edukativno-promotivnih programa u brojnim
su sredinama u Hrvatskoj poboljsali stvarno razumijevanje prava korisnika pasa
pomagaca, ali jednako tako doprinijeli prihvacanju humane uloge pasa u Zivotima
njihovih korisnika.
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Uvodenjem aktivnosti/postupaka terapijskih pasa u rad stru¢njaka u razlicitim
institucijama, potaknuta je promjena postojeceg Zakona, te je 2019. godine donesen
novi Zakon o koriStenju psa pomagaca, koji sveobuhvatno ureduje djelatnost
skolovanja pasa pomagaca, kao i polozaj, prava i obveze njihovih korisnika.

Svi su ovi drustveni procesi podjednako doprinijeli dobrobiti suzivota korisnika
sa psima pomagacima, ali jednako tako i humanizaciji drustva uopce.

Bez sumnje prijateljstvo i odanost psa i covjeka, osnova je za ostvarenje mnogo
vecihi sloZenijih ciljeva koji su vrijedni, kako za kvalitetu odrastanja djece s teSko¢ama
u razvoju, tako i za svakodnevicu odraslih osoba s invaliditetom, na ¢emu Udruga
kontinuirano djeluje.

Hrvatski udruga za Skolovanje pasa
vodi¢a i mobilitet - HUSPVM
Savska cesta 129/4, 10 000 Zagreb
tel.: +385 1 481 61 55
www.psivodici.hr
udruga@psivodici.hr
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O Savezu SUMSI

Hrvatski savez udruga mladih i studenata s invaliditetom SUMSI djeluje od
2009. godine. Kroz ukljud¢ivanje predstavnika institucija, izgradujemo socijalno
partnerstvo i stvaramo poticajno okruzenje za mlade s invaliditetom te promicemo
vaznost ukljudivanja u sustav visokog obrazovanja Razvoj suradnje nevladinog
sektora i institucija pozitivna je praksa Europske unije, Sto je na ovaj nacin zazivjelo
i u Hrvatskoj. Clanice saveza su udruge Zamisli, Cu]em vjerujem, vidim, Jaci mi, i
Kameleon. To su udruge koje pruzaju podrsku studentima s invaliditetom na razlicite
nacine.

»Iskustvom i znanjem do jednakosti”

Tematika cijelokupnog projekta jest promicanje i poboljSanje obrazovanja,
integracije i sveukupnog Zivota osoba s invaliditetom kroz edukacijske radionice po
obrazovnim ustanovama.
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Projekt obuhvada edukaciju ucenika osnovnih Skola (od cetvrtog do osmog
razreda).Radionice smo prilagodili potrebama, zahtjevima, primjecenim nedostatcima
te Zivotnoj dobi sudionika, a sve u svrhu bolje integracije i poboljSanja odnosa
spomenutih sudionika s osobama s invaliditetom.

Radionice su namijenjene ucenicima od petog do osmog razreda, u trajanju od 45
minuta. Kroz to vrijeme se predstavlja pojam i znacenje invaliditeta, prava i obveze
osobasinvaliditetom, direktnaiskustva predavacakao osobasinvaliditetom, pokazuju
se metode i tehnike vodenja, pomoci u prometu, pomodi vrsnjacima ili slucajnim
prolaznicima, pokazuje se specificna oprema za slijepe i nacine sluZenja modernim
sredstvima tehnologije, ukazuje se na normalno prisustvo osoba s invaliditetom
kod razlicitih sportova i drugih zabavnih aktivnosti a takoder se izravno i trenutno
reagira na pitanja ucenika, njihove nedoumice, eventualne predrasude te tako postiZe
normalno odnosSenje prema osobama s invaliditetom. Bitan dio cjelokupnoga procesa
radionice s ucenicima osnovnih skola je sudjelovanje voditelja koji su sami suoceni s
invaliditetom i nas opusteni pristup, gdje ¢e sudionici modi postavljati pitanja i tako
jos viSe stvoriti svoj dojam o invaliditetu kao o normalnoj pojavi.

Nakon odrzanih radionica svakom smo ucitelju podijelili broSuru naseg partnera
na projektu ,Govorimo o mogucnostima” (Unicef Hrvatska), koja se sadrzajno
nadovezala na prethodno nauceno o uvaZavanju razlicitosti i kreativni letak o
pristupu osobama s invaliditetom.

Radijska emisija Hodalica

Radijska emisija Hodalica ide i dalje cetvrtkom od 11:20 na Radio Studentu
(100.5 MHz). Projektom , Informacija = socijalizacija” kroz radio emisiju ,Hodalica,
nastavljeni je ve¢ pokrenuto sustavno informiranje mladih s invaliditetom i pracenje
dogadanja u Gradu Zagrebu vezanih uz invaliditet.

Kroz tematske tjedne ve¢ 13 godina osiguravamo posebno pradenje i obradu
pojedine teme. U provedbu projekta ukljuceni su mladi s invaliditetom i volonteri
koji zele pomoc¢i u razvoju projektnih aktivnosti. Projekt se provodi na cijelom
podrudju Grada Zagreba. Proveli smo i promociju projekta kroz medije. Posebna
pozornost posvecena je izradi profila na drustvenoj mreZzi Facebook, na kojoj su mladi
s invaliditetom posebno aktivni.

Program “Zajedno kroz izazove2”

Program “Zajedno kroz izazove2” ima za cilj ostvariti veéu zaposlenost i
samozaposlenost osoba s invaliditetom na otvorenom i konkurentnom trzistu rada
te stvoriti bolju sliku u ostvarenju integracije i inkluzije osoba s invaliditetom, s
naglaskom na ostvarenje radnih mjesta.

Ovaj je program nastavak trogodiSnjeg programa “Zajedno kroz izazove” koji
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smo proveli od 1.6.2020. do 31.5.2023. godine. Specificni je cilj programa educiranje
poslodavaca i osoba s invaliditetom o njihovim mogu¢nostima, pravima, prednostima
i potencijalnim izazovima u podrudju zaposljavanja ova populacije. U sklopu ovog
programa proveli smo radionicu “ZAPOSLI - OSI”, namijenjenu poslodavcima.
Sudionici radionice slaZzu se da je potrebna cjelokupna podrska i poslodavcima i
osobama s invaliditetom. Tada ¢e nezaposlene osobe s invaliditetom lakSe moci
poslodavcima pokazati svoju profesionalnost i vjestine, a poslodavci ¢e i medu
osobama s invaliditetom moc¢i pronac¢i kompetentne radnike kakvi odgovaraju
potrebama njihovog posla.

U sklopu programa “Zajedno kroz izazove2” krenuli smo s individualnim
radionicama za osobe s invaliditetom koje su nam se javile sa Zeljom da povecaju svoju
zaposljivost. Kroz radionice osobe s invaliditetom osnazujemo da se bolje predstave
poslodavcima na realnom i konkurentnom trZistu rada. Kada znaju sto mogu i na koji
nacin trebaju iskoristiti svoje sposobnosti, kao motivirani radnici osobe s invaliditetom
tvrtki u kojoj rade pruzZaju dodanu vrijednost. S polaznicima otvoreno razgovaramo
o ruSenju predrasuda o osobama s invaliditetom kao radnicima te o moguc¢nostima
prilagodbe radnog mjesta zaposlenicima, kako bi $to bolje iskoristili svoje potencijale.
Spominjali smo i mogucnosti koje se pruzaju osobama s invaliditetom koji Zele
ostvariti svoje ideje i postati samozaposlene.

Program “Zajedno kroz izazove2” provodi Savez SUMSI, u partnerstvu s:
Centrom za profesionalnu rehabilitaciju “Zagreb”, Hrvatskim zavodom za socijalni
rad, Hrvatskim zavodom za zaposljavanje, Studijskim centrom socijalnog rada
Pravnog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu, Udrugom Liberato i Udrugom Radio
Student. Spomenuti trogodisnji program financira Ministarstvo rada, mirovinskoga
sustava, obitelji i socijalne politike.

Projekt “Odmori OSI 2”

Pristupacni turizam postaje sve vazniji aspekt suvremenog drustva koje teZzi
jednakim mogucénostima za sve. Zato Savez SUMSI nastavlja s projektom pristupacnog
turizma. Od 1. listopada provodimo projekt “Odmori OSI 2”, kako bi se osigurala
pristupacnost turistickih destinacija i objekata za osobe s invaliditetom, s naglaskom
na apartmane malih privatnih iznajmljivaca. Partneri Saveza SUMSI na ovom projektu
su: Hrvatske udruge paraplegicara i tetraplegicara (HUPT), Udruga Liberato i Grad
Supetar.

Savez SUMSI trenutno uspostavlja suradnje s turistickim agencijama kroz koju ¢e
agencije dobiti vrijedne informacije i smjernice o tome kako prilagoditi svoje usluge i
sadrzaje koji bi bili dostupni svima, bez obzira na njihove fizicke mogucnosti. Na web
stranicama Saveza SUMSI dostupna je proSirena brosura o pristupa¢nom turizmu
za osobe s invaliditetom (u PDF-u ili Wordu). Projekt “Odmori OSI 2” financijski
podrzava Ministarstvo turizma i sporta Republike Hrvatske.

Uvijek pri ruci — Zazeli SF.3.4.11.01.0489

Savez SUMSI provodi projekt “Uvijek pri ruci — Zazeli” SF.3.4.11.01.0489. Kroz taj
projekt Savez SUMSI ¢e zaposliti 20 osoba koje ¢e pruzati podrsku za sveukupno 120
korisnika kroz 34 mjeseca. Projekt je sufinanciran iz Europskog socijalnog fonda plus —
program “Ucinkoviti ljudski potencijali” 2021.-2027. s iznosom 867.000 EUR. Ukupna
vrijednost projekta je 1.020.000,00 EUR. Pocetak provedbe projekta je 30.01.2024. dok
je planirani zavrsetak 30.01.2027.
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Prilagodba literature slijepim i slabovidnim osobama

Studenti i ucenici s invaliditetom nemaju dostupnu prilagodenu nastavnu gradu
u formatima koji su im pogodni za ravnopravno obrazovanje. Zbog toga Savez SUMSI
prilagodava literaturu slijepim i slabovidnim ucenicima i studentima. Prilagodba
literature u digitalni format namijenjena osobama s oStecenjem vida sloZen je
proces. U procesu prilagodbe literature najprije se analizira knjiga i utvrduje metoda
prilagodbe. Knjiga se prilagodava posebnim zahtjevima korisnika prilagodene
literature i prosljeduje osobi s ostecenjem vida.

Osobni asistent - socijalna usluga

Savez SUMSI upisan je u Registar pruzatelja usluge osobne asistencije te ima
sklopljen Ugovor s Ministarstvom rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne
politike o pruzanju usluge osobne asistencije unutar mreZe usluge osobne asistencije.

Osobna asistencija je socijalna usluga kojom se osigurava pomoc¢ i podrska
osobi s invaliditetom u aktivnostima koje ne moze izvoditi sama radi vrste i stupnja
invaliditeta, a koje su joj svakodnevno potrebne u kudi i izvan kuce, te pomo¢ i
podrska u komunikaciji i primanju informacija, a u svrhu veceg stupnja samostalnosti
i ukljuenosti u zajednicu, zastite i osiguravanja ljudskih prava osobe s invaliditetom,
kao i ostvarivanja ravnopravnosti s drugima.

Udruge ¢lanice:

1. Udruga za promicanje kvalitetnog obrazovanja mladih s invaliditetom ZAMISLI
Avenija Marina Drzi¢a 71a, 10 000 Zagreb, tel: 01/55 84 318
www.zamisli.hr, e-mail: udruga@zamisli.hr

2. Humanitarna udruga “Cujem, vjerujem, vidim”
Andrije Meduli¢a 16, 10 000 Zagreb, tel.: 01/55 10 092
www.zakladacvv.hr/udrugacvv/, e-mail: zakladacvwv@gmail.com

3. Udruga “POTICAJ”

Hrvatski savez udruga za mlade i
studente s invaliditetom - SUMSI
Avenija Marina Drzica 71a

10000 Zagreb

tel./fax: +385 1 55 84 318
www.savezsumsi.hr
sumsi@savezsumsi.hr

SUMSsi
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Hrvatske udruge paraplegicara i tetraplegicara (HUPT) je savez udruga osoba
sa spinalnim ozljedama u Republici Hrvatskoj udruZenih radi zajednickih interesa,
osnovan na zajednistvu, uzajamnosti i solidarnosti osoba sa spinalnim ozljedama.
Savez organizacija usmjeren je zajednickim interesima i ciljevima radi ostvarivanja
socijalnog modela glediSta na invaliditet te na unapredivanje skrbi o osobama sa
spinalnim ozljedama od trenutka nastanka invaliditeta nadalje. Sjediste saveza je
u Varic¢akovoj 20 u Zagrebu, a od prosinca 2024. godine, HUPT ima sedam udruga
¢lanica koje broje 523 osobe sa spinalnom ozljedom.

HUPT je jedan od osnivaca Europske federacije spinalno ozlijedenih (ESCIF-a)
sa sjedistem u Nottwilu (Svicarska), pridruZeni je ¢lan Zajednice saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske (SOIH), a ¢lan je i Koalicije udruga u zdravstvu (KUZ).

Misija i vizija

HUPT je neprofitni nacionalni savez udruga osoba sa spinalnom ozljedom, centar
potpore svojim clanicama, koji zagovara interese osoba sa spinalnom ozljedom
i medusektorsku suradnju. Osobe sa spinalnom ozljedom integrirane u lokalnu

zajednicu i uZivaju svoja prava u svim aspektima Zivljenja uz osiguranu kvalitetnu
podrsku lokalnih udruga.

Vrijednosti

HUPT seusvomradu vodi vrijednostima koji definiraju okvir u kojem organizacija
zeli povoditi svoje aktivnosti: neovisno zivljenje, jednake mogucnosti i ravhopravnost
na svim razinama, nulta stopa tolerancije na diskriminaciju osoba s invaliditetom,
pravo na samo odlucivanje, odgovornost prema sebi i drugima, aktivno sudjelovanje,
uzajamno pomaganje i podrska i medusektorska suradnja.

Podrucdja djelovanja (iz Registra udruga)

Socijalna djelatnost; Zastita zdravlja; Ljudska prava; Medunarodna suradnja;
Obrazovanje, znanost i istrazivanje; Demokratska politicka kultura.
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Djelatnost Razrada djelatnosti

2.4. Volonterstvo 2.4.1. Promicanje i razvoj volonterstva

7.5. Suzbijanje i zastita od

T 7.5.7. Zastita prava osoba s invaliditetom
diskriminacije

7.11. Ostale djelatnosti iz podrudja
ostvarivanja i zastite ljudskih prava

8.4. Ostale djelatnosti iz podrucja
medunarodne suradnje

9.2.10. Organizacija domacih i medunarodnih
9.2. Znanost, strucni rad i istrazivanje znanstvenih i znanstvenostruc¢nih skupova, skola,
kongresa i seminara

9.3. Ostale djelatnosti iz podrucja
obrazovanja, znanosti i istrazivanja
11.1. Socijalna pomo¢ i podrska 11.1.2. Pomo¢ i podrska osobama s invaliditetom

14.5. Ostale djelatnosti u podrucju
zastite zdravlja

UPRAVLJACKA TIJELA HUPT-a
Bojan Hajdin, predsjednik HUPT-a
Nikoslav Cale, zastupnik SDUSO-a
Tatjana Varga, zastupnica SOZ-a
Danijel Balazi¢, zastupnik UPiT-Osijek-a
Martina Beni¢, zastupnica KaSPIN-a
Mladen Jurada, zastupnik UPITIZ-a
Lukrecija Tomusi¢, zastupnica KAROCE
Dominik Matosevi¢, zastupnik UPiT-a

NEOVISNO ZIVLJENJE OSOBA SA SPINALNOM OZLJEDOM

Glavne aktivnosti HUPT-a tijekom godina djelovanja su projekti provodeni
po principima pokreta neovisnog Zivljenja. Neovisno zivljenje je nacin rada koji se
provodi od samog osnutka 1999. godine. Obuhvaca brojne projekte za unapredivanje
svih podrudja Zivota osoba sa spinalnim ozljedama potrebnih za ostvarivanje jednakih
mogucnosti: od edukacija ¢lanstva o neovisnom Zivljenju do skrbi za vlastito tijelo
zbog prevencije pojave komplikacija kod osoba sa spinalnom ozljedom, zagovora za
prava OSI, monitoring pristupacnosti javnih i turistickih objekata, edukacije rizi¢nih
skupina, Peer Counsellinga (savjetovanja iz iskustva) te rada u radnim skupinama za
prijedloge i izmjene zakona i Povjerenstvu Vlade RH za osobe s invaliditetom.

Zalaganje za pravo na uslugu osobne asistencije

Osobna asistencija u HUPT-u se u svojim pocecima provodila u sklopu SOIH-
ovog pilot projekta Neovisno Zivljenje, a od 2006. godine na zalaganje saveza pocela
se provodili kroz pilot program ,Osiguravanje usluge osobnog asistenta osobama
s najtezom vrstom i stupnjem invaliditeta”. Od 1.7.2023. godine sa stupanjem na
snagu Zakona o osobnoj asistenciji, usluga napokon postaje regulirano zakonsko
pravo, a HUPT postaje licencirani pruzatelj usluge osobne asistencije. Takoder, od
2024. godine, HUPT provodi i neformalno obrazovanje za buduce osobne asistente u
suradnji s Hrvatskim zavodom za zaposljavanje.

Zagovor za uvrstavanje OSI u planske i operativne dokumente
Osim Sto HUPT ima predstavnika u Povjerenstvu Vlade RH za osobe s
invaliditetom, u svojem djelovanju sudjelovao je u radu Radnih skupina za izradu:
e Alternativnog izvjeS¢a o provedbi konvencije o pravima osoba s invaliditetom
Nacionalnog izvjesc¢a o osobama s invaliditetom
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e Zakona o sigurnosti u prometu na cestama, nacina ostvarenja i koristenja prava
oslobodenja od godisnje naknade za uporabu autocesta te za izradu Pravilnika o
znaku pristupacnosti i smart kartici za oslobodenje od plac¢anja naknade za ceste.
kriterija za utvrdivanje invaliditeta za Jedinstveno tijelo vjestacenja

za izradu Zakona o osobnoj asistenciji

za izradu Zakona o inkluzivhom dodatku

za edukaciju osobnih asistenata

za edukaciju djelatnika u zatvorskom sustavu

za mobilnost, pristupacnost i stanovanje Grada Zagreba

Lobiranje za izgradnju Spinalnog centra za osobe s ozljedom ledne moZdine

Proces izgradnje Spinalnog centra u Hrvatskoj bio je dugotrajan i promjenjiv.
HUPT je od svog osnutka 1999. godine aktivno radio na stvaranju sredisnje institucije
za rehabilitaciju osoba s ozljedama kraljezni¢ne mozdine. U 2014. godini HZZO je
priznao doprinos civilnog drustva u lobiranju za Spinalni centar. U oZujku 2016.
godine, HUPT je uputio apel Vladi i Hrvatskom saboru zbog nedostatka sredstava
za projekt u proracunu. Sastanci s ministrom zdravstva i predsjednicom Odbora za
zdravstvo uslijedili su kako bi se projekt pomaknuo naprijed. Godine 2017. odrzan
je sastanak sa Specijalnom bolnicom Varazdinske Toplice i Ministarstvom zdravstva.
Konacno, 12.11.2020. potpisan je ugovor za izgradnju Nacionalnog rehabilitacijskog
centra u Varazdinskim Toplicama.

Savjetovanje iz iskustva (peer counselling)

HUPT je od 2003. godine pruzao pomoc u obliku savjetovanja za novo nastradale
osobe s ozljedom kraljezni¢cke moZdine od strane osoba koje su prosle isto ili
slicno iskustvo. Ustaljenje peer counsellinga u rehabilitacijskom procesu odvija se
kroz odlaske volontera HUPT-a i SOZ-a jednom mjese¢no u Specijalnu bolnicu za
medicinsku rehabilitaciju Varazdinske Toplice. Danas uslugu peer counsellinga
obavlja lokalna udruga iz Zagreba.

Poticanje osoba sa spinalnom ozljedom na povratak u trZiste rada

HUPT je od 2014. do 2016. godine proveo program , Projektor” koji je osmisljen za
poticanje povratka osoba sa spinalnim ozljedama na trZiste rada. Program je ukljucivao
edukacije u podrucjima menadZzmenta, vjestina, kvalitete, financija i marketinga,
s ciljem jacanja kompetencija mladih osoba s spinalnim ozljedama. U listopadu
2015. godine, HUPT je organizirao radionicu za poslodavce kako bi ih informirao o
zaposljavanju osoba s invaliditetom, prilagodbi radnih mjesta i zakonskim obvezama.

Edukacije i istrazivanja

HUPT od 2014. provodi predavanja u skolama i fakultetima o uzrocima spinalnih
ozljeda i zivotu u invalidskim kolicima, ukljucujuci edukacije za medicinske sestre,
bolnicare i studente socijalnog rada. U sklopu Europskog tjedna mobilnosti, HUPT
redovito educira vozace ZET-a. Godine 2016. provedeno je istrazivanje o kvaliteti

zivota osoba s invaliditetom, a 2019. objavljeno je istraZivanje o Zivotnim izazovima
¢lanova HUPT-a.

PROGRAMI I PROJEKTI HUPT-A

Tijekom dvadesetpetogodisnjeg rada HUPT-a odradena su 58 projekta usmjerena
na razvoj svijesti, neovisno zivljenje osoba s invaliditetom, edukaciju i cjelozivotno
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obrazovanje, informiranost, izdavacku djelatnost, kvalitetu Zzivljenja osoba s
paraplegijomitetraplegijom, unaprjedivanje rehabilitacije osoba koje doZive ozljeduili
bolestkraljezni¢ne mozdine, organizaciju seminara, okruglih stolova, radionicaisli¢no,
osobnu asistenciju, peer counselling, pripremu osoba s paraplegijom i tetraplegijom
za otvoreno trziSte rada, pristupacnost, preventivno-edukativne aktivnosti za djecu i
mlade, suradnju sa stru¢njacima, ukljucivanje osoba s paraplegijom i tetraplegijom u
zajednicu te na razvoj HUPT-a.

Radni vikend

Radni vikend je godisnji seminar koji HUPT organizira od 2000. godine u razlic¢itim
mjestima Hrvatske, s ciljem podrske osobama s paraplegijom i tetraplegijom,
njihovim obiteljima, te senzibilizacije lokalne zajednice. Program okuplja oko 100
sudionika, ukljucujudi ¢lanove HUPT-a, njihove obitelji i stru¢njake raznih profila,
kako bi razmjenjivali iskustva, dobili strucne savjete i rjeSavali probleme s kojima se
suocavaju u svakodnevnom Zivotu.

Cilj projekta je informiranje o zivotu s ozljedom kraljezZni¢ne mozdine, pravima
i mogucnostima, ocuvanju zdravlja i redovitim pregledima. Seminar doprinosi
resocijalizaciji i senzibilizaciji javnosti, dok istovremeno omogucuje stru¢njacima i
medijima bolje razumijevanje problema s kojima se susrecu osobe s invaliditetom.

Udruge ¢lanice:

1. Spinalne ozljede Zagreb
Varic¢akova ulica 20, 10 020 Za%reb, tel: 01/38 31 195
www.soz.hr, e-mail: info@soz.hr

2. Splitsko-dalmatinska udruga spinalno ozlijedenih
Licka ulica 9, 21 000 Split, tel: 021/273 933
e-mail: sosd@net.hr

3. Udruga parapleﬁiéara i tetraplegicara Istarske Zupanije
Prilaz Svetog Nikole 6, 52 100 Pula, tel: 052/637 087
www.paraplegia-hr.com, e-mail: upitiz@net.hr

4. Karlovacka udruga spinalno ozlijedenih
A. G. Matosa 14c, 47 000 Karlovac, mob: 098/670 434
e-mail: k.a.s.p.i.n.047@gmail.com

5. Udruga paraplegicara i tetraplegicara Osjecko-baranjske Zupanije
Vijenac Ivana Mestrovica 26 c, 31 000 Osijek, tel: 031/281 600
www.upit-os.hr, e-mail: upit-os@upit-os.hr

6. Udruﬁa osoba sa spinalnim ozljedama - Karoca Rijeka
Istarska 24, 51 000 Rijeka, tel: 051/622 425
www karoca-rijeka.hr, e-mail: karoca.rijeka@gmail.com
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HRVATSKA ZAJEDNICA ZA DOWN SINDROM

Sindrom Down (Down Syndrome, Q90) je najces¢i genetski poremecaj radi
pogresnog razvrstavanja kromosoma tijekom stani¢ne diobe spolnih stanica. Jedno
od oko 650 sve novorodene djece rada se sa sindromom Down. Stanice osobe sa
sindromom Down tako imaju jedan kromosom viSe i sadrze 47 kromosoma jer na
21. kromosomu imaju ne par kromosoma tj., dva kromosoma nego tri kromosoma. S
obzirom da postoje tri kopije 21. kromosoma, regularni tip Down sindroma kojeg ima
oko 95% osoba sa sindromom Down poznat je i kao “trisomija 21”. Osim regularnog
tipa sindroma Down postoje jos dva tipa, mozaicizam i translokacijski koji ima oko 5%
osoba sa sindromom Down. Sindrom Down nije nasljedan osim kod translokacijskog
tipa sindroma Down gdje je dio ipak nasljedan te se preporuca obaviti dodatne
genetske obrade. Dijete sa sindrom Down moze se roditi u bilo kojoj obitelji, bez
obzira na rasu, podneblje, zdravlje roditelja, ekonomsku situaciju ili nacin Zivota.

Sindrom Down znacajno utjece na Zivot, na fizicki i intelektualni razvoj osobe sa
sindromom Down svakodnevno pokusavaju postici ciljeve kao i svaka druga osoba,
Zele ispuniti sami sebe, ponositi se svojim postignuc¢ima, ukljuciti se u aktivnosti
zajednice i dosti¢i svoj puni potencijal. Na tom putu razvoja trebaju podrsku svoje
obitelji, niza stru¢njaka raznih profila, podrsku prijatelja u vrti¢ima i skolama, na
radnom mjestu i u radionicama. Poticajna okolina motivira, snazi i jaca osobu sa
sindromom Down. Njihov put, put vjezbanja i ucenja krece vrlo brzo nakon rodenja.
Puno aktivnosti, puno terapija, puno susreta, puno ljubavi i radosti ispunjava njihovu
svakodnevicu i Zivot. Nije uvijek lako no upornost djece sa sindromom Down i
njihovih obitelji ¢ine zivot aktivnim i uzbudljivim.

Zivotni vijek osoba sa sindromom Down je znacajno produzen zahvaljujuci boljoj
zdravstvenoj i socijalnoj skrbi. U devedesetim godinama 20. stolje¢a Zivotni vijek
osoba sa sindromom Down bio je oko 30 godina, dok je u 21. stolje¢u dosao na oko
60 godina. U Europi zivi preko 400 000 osoba sa sindromom Down. U RH prema
podacima u Registru osoba s invaliditetom, Zivi 0ko2050 osoba sa sindromom Down.
Najvedi broj osoba sa sindromom Down je u dobi od 0 godina do 30 godina (oko 67%).

Dan 21. ozujak, Ujedinjeni narodi(UN) proglasili su 2011. godine danom osoba
sa sindromom Down kako bi se iskazala podrska zastiti prava osoba sa sindromom
Down u cijelom svijetu. Unatoc¢ njihovoj sve vecoj prihvacenosti u drustvu u zadnjih
Cetrdesetak godina osobe sa sindromom Down jo$ uvijek bivaju diskriminirane i
suocene s predrasudama, a neke zemlje u svijetu ozakonjuju prekide trudnoca ukoliko
se prenatalnim testovima pokaZe da je rije¢ o djetetu sa sindromom Down.

Hrvatska zajednica za Down sindrom (HZDS) je krovna organizacija udruga za
sindrom Down u Republici Hrvatskojkoja je osnovana 2005. godine. HZDS je nastala
poradi organiziranja i povezivanja djelovanja udruga za sindrom Down na podrudju
RH s ciljem unapredivanja zdravstvene i socijalne skrbi, unaprjedivanja obrazovanja
i uklju¢ivanja u drustvenu zajednicu, zaposljavanja te poticanja znanstvenih i drugih
istrazivanja vezanih za osobe sa sindrom Down (novorodencad, djecu, mlade i
odrasle).

Udruga za sindrom Down-Zagreb, Udruga 21 za sindrom Down - Split, Udruga za
sindrom Down Medimurske Zupanije i Udruga za sindrom Down-Rijeka 21osnivaci
su Hrvatske zajednice za Down sindrom, a tijekom godina pridruZzile su se jos Udruga
za Down sindrom Zadarske zZupanije, Udruga za Down sindrom Osjecko-baranjske
zupanije, Udruga za Down sindrom Dubrovacko-neretvanske Zupanije i Udruga
za Down sindrom Viroviticko-podravske Zupanije. Nekoliko godina djelovala je i
Udruga za Down sindrom Karlovacke zZupanije.

Clanice HZDS, njih osam djeluje u devet Zupanija RH, no kao i HZDS daju podrsku
roditeljima i u drugim Zupanijama u kojima nema udruga za sindrom Down i gdje
su osobe sa sindromom Down najéesce ¢lanice udruga za osobe s invaliditetom na
njihovom podrudju. HZDS je tijekom godina razvila suradnja s drugim udrugama u
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RH i van RH. Niz aktivnosti u RH rezultat je i suradnje s drugim udrugama kako bi
se poboljsale usluge, mogucnosti i prava za osobe sa sindromom Down i ostale osobe
s invaliditetom.

HZDS je ¢lanica Saveza osoba s invaliditetom (SOIH) od 2022. godine.

HZDSje takoder ¢lanica medunarodnih udruga koje su osnovane kaoi HZDS kako
bi se podrzalo obitelji osoba sa sindromom Down i poboljsao njihov Zivot u Europi
kroz European Down Syndrome Association (EDSA, www.edsa.eu) od 2009. godine i
u svijetu kroz Down Syndrome International (DSi, www.ds-int.org) od 2024. godme
Clanstvo u obje medunarodne organizacije omogucdilo je najbolji uvid u mogucnosti
zivota i inkluzije osoba sa sindromom Down u Europi i u svijetu, apomoglo je u
pripremi i realizaciji niza aktivnosti za osobe sa sindromom Down u RH. Posebno
su koriStena iskustva iz drugih zemalja oko obrazovanja u redovnom obrazovnom
sustavu i u zaposljavanju osoba sa sindromom Down kao i zdravstvenoj skrbi.

HZDS zajedno sudrugama ¢lanicama daje podrsku roditeljima djece sa sindromom
Down. Nakon rodenja djeteta koje ima sindrom Down roditelji trebaju informacije,
trebaju podrsku i uvid u iskustvo onih koji imaju takoder dijete sa sindromom
Down. Roditelji iz udruga odlaze u rodiliSta na poziv roditelja ponekad i na poziv
medicinskog osoblja. Prirucnik ,Down sindrom — vodic za roditelje i stru¢njake”
kojeg su napisale dvije majke djece sa sindromom Down i dva strucnjaka izvor je
informacija i podrska roditeljima i obiteljima. Od HZDS i udruga ¢lanica roditelji
dobiju informacije o pravima, o uslugama, terapijama koje bi najvise mogle pomodi
razvoju njihova djeteta, oko ukljucivanja djece u vrtice i oko Skolovanja.

Najveca promjena u zadnjih 20 godina za osobe sa sindromom Down dogodila se
u podrudju obrazovanju osoba sa sindromom Down. HZDS je bila aktivno ukljucena
u pripremu pedagoskog standarda za osnovne skole koji je Hrvatski sabor prihvatio u
srpnju 2008. godine, a odnosi se na uvodenje pomocnika u nastavi za djecu s teSkocama
u razvoju (¢l. 15 stavak 7). Prema pedagoskom standardu i mogucnosti podrske od
strane pomoc¢nika u nastavi redovne skole postale su otvorenije za ukljuc¢ivanje djece
s sindromom Down. Prije ove promjene skoro sva djeca sa sindromom Down ila su
u posebne programe koji su bili u centrima za odgoj i obrazovanje cesto i kilometrima
daleko od njihovih domova. Prema pedagoskom standardu omoguceno je da djeca sa
sindromom Down uz pomo¢nika unastavi pohadaju programe s individualiziranim ili
prilagodenim programom u redovnim osnovnim i srednjim Skolama. HZDS i ¢lanice
su od 2007. godine bila ukljué¢ene u inkluziju skoro svakog djeteta sa sindromom
Downu RH. Od tada, od oko 10% djece sa sindromom Down koji su bili ukljuéeni u
redovni obrazovni sustav, u 2025. godini broj ukljucene djece i mladih sa sindromom
Down dosao je na preko 80%. Bitno je dati svakom djetetu priliku, ukljuciti ga u
poticajnu i motivirajucu okolinu, pratiti ga, podrzavati i prema njegovim rezultatima
usmjeravati u najbolje programe obrazovanja. ZavrSsetkom redovnih osnovnih skola
djeca i mladi sa sindrom Down dobila su bolje mogucénosti za daljnje Skolovanje,
Skolovanje u trogodisnjim i ¢etverogodisnjim srednjim skolama, a potom i mogucnost
zaposljavanja. HZDS je osim ukljucenosti u pripremu pedagoskog standarda za
osnovne skole bila ukljucena i u izradu pravilnika, uredbi i zakona koji su imali
utjecaja za osobe s invaliditetom, njihove obitelji i pomo¢nike u nastavi.

HZDS odrzava edukacije i predavanja za roditelje kako bi mogli bolje pratiti
razvoj svoga djeteta i uciti kako njihovo dijete moZe napredovati u stjecanju potrebnih
vjestina i znanja. Edukacije i predavanja namijenjeni su i stru¢njacima raznih struka
kako bi im se dopunilo znanje o moguénostima i teSko¢ama osoba sa sindromom
Down te o metodama i nac¢inima rada s djecom sa sindromom Down.

Edukacija “Kako uce djeca sa sindromom Down” ukljucuje informacije o tome
na koji nacin djeca sa sindromom Down uce i Sto je to za njih specificno, u kojem
su podrucju dobri, a u kojem imaju problema te kako ih prevladavati. Obrade se
metode i nacini rada koji su se pokazali uspjesni za djecu sa sindromom Down te se
da pregled kako bi dijete sa sindromom Down moglo uditi i svladavati gradivo u svih
osam razreda osnovne Skole i po svakom predmetu.

Kako je matematika apstraktna i teSka vecini djece pa tako i djeci sa sindromom
Down tako se kroz edukaciju”“Kako uciti tu teSku matematiku“upoznaje s nac¢inima
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razumijevanja i uenja matematike koristec¢i obrazovne materijale s trzista (Numicon,
Cuisenaire, Nathan matematicki materijal, Vinco matematicki materijal, tablice
mnoZenja) te oni napravljeni na iskustvu rada s djecom sa sindromom Down (brojevna
crta s brojevima i koli¢inom na cicak, slicicama oblika koji predstavljaju brojeve,
materijali za ucenje , Citanja” brojeva, karticeza memoriranje). U ucenju se koriste i
aplikacije iz projekta ICT-AAC (www.ict-aac.hr) kao sto su Domino, Matematika i
Uc¢imo mjere koje su napravljene na poticaj HZDSa u sklopu EU projekata s Fakultetom
elektrotehnike i ra¢unarstva (FER) iz Zagreba.

Izdavacka djelatnost HZDS pokrenuta je poradi nedostatka literature na
hrvatskom jeziku te je tako prvo napravljen priru¢nik ,Down sindrom - vodi¢ za
roditelje i struc¢njake” koji se distribuira roditeljima, lokalnim udrugama, rodilistima,
pedijatrijskim ambulantamaiklinikama, ambulantama lijenika opce prakseicentrima
za socijalnu skrb.Potom je odabrano Sest priru¢nika koje su napravili struc¢njaci iz
Down Syndrome Educational International iz Velike Britanije te su prevedeni na
hrvatski jezik i znacdajno su pomogli roditeljima i stru¢njacima u poticanju stjecanja
vjestina, nacina ucenja i obrazovanja osoba sa sindromom Down.

Izdavacka djelatnost ukljucuje prirucnike te dokumentarne filmove koji su
snimljeni u suradnji s Hrvatskom radio televizijom (HRT):,Down sindrom — vodi¢
za roditelje i struc¢njake”, ,Obrazovanje osoba s Down sindromom-Pregled”, , Razvoj
govora i jezika kod djece s Down sindromom (5-11 godina)”, “Pristup nastavnom
planu - strategija u prilagodavanju nastavnog plana ucenicima s DSom”, ,,Citanje i
pisanje kod djece s Down sindromom (5-11 godina)”“, ,,Razvoj numerickih sposobnosti
kod tinejdZera s Down sindromom (11-16 godina)”, , Razvoj pamcenja kod osoba s
Down sindromom” , DVD ,,Djeca ljubavi”, (2009.g.) dokumentarni film o integraciji
djece s DSomi izdavanje memorijskih uredaja (USB stick) s dokumentarnim filmom
»,Mogu li1ijaraditi” o zaposljavanju osoba sa sindromom Down.

HZDS je ve¢ 2007. godine krenula s prvim projektima za osobe sa sindromom
Down i njihove obitelji, koji su uskoro bili prepoznati i odobravani na natjecajima
resornih ministarstava (zdravstva, socijalne skrbi, znanosti i obrazovanja) i Grada
Zagreba. Dodijeljena sredstva po natjecajima jako puno su pomogla za izdavanje
priru¢nika, za edukacije te potom za osiguravanja pomoc¢nike u nastavi za ucenike
u redovnim Skolama kao i u centrima za odgoj i obrazovanje. Bududi je rad kao i
edukacije HZDS bio prepoznat i u drugim zemljama (Slovenija, Portugal, Bosna i
Hercegovina, Italija) te clanstvo u EDSA itako su dosle i prilike za partnerstva na EU
projektima Erasmus +. Prva partnerstva su bila s fakultetima u Hrvatskoj (FER, ERF),
potom u Portugalu (IP Santarem) i Spanjolskoj (University Pablo de Olav1de Sevilla)
kao i sa udrugama nositeljima Erasmus + projekata (Italija-Associazione Italiana
Persone Down-AIPD, Span]olska -Down Espana). Projekti su pokrivali podrucja
osamostaljivanja, priprema za trZiste rada i osnazivanja mladih sa sindromom Down.
Mobilnost, upoznavanje mladih sa sindromom Down iz drugih zemalja i stjecanje
novih vjestina jacali su mlade sa sindromom Down. Iskustva s projekata i znanja bili
su poticaj za pokretanje sli¢nih aktivnosti u udrugama ¢lanicama HZDS. Uvijek dobra
praksa, dobre ideje, dobre poticajne aktivnosti donose veliku dobit djeci, mladima i
odraslima sa sindromom Down i njihovim obiteljima

Na inicijativu Fakulteta elektrotehnike i racunarstva (FER) i udruga HZDS, OKO
i PUZ 2012.godinekrenuo je put digitalne podrske (www. ict-aac) djeci s teSkocama u
razvoju kroz izrade aplikacije na hrvatskom jeziku za tablete i mobitele. Nakon tog
prvog sveuciliSnog projekta kroz slijede¢e EU Erasmus+ projekte i projekte odobrene
od Ministarstva znanosti, obrazovanja i mladih razvijeno je preko 50 aplikacija koje
su napravljene prema potrebama i nacinima ucenja i djece i mladih sa sindromom
Down.

HZDS je organizirala dvije konferencije , Integracija djece i mladih sa sindromom
Downuobrazovnisustav” povodom 10 godinaintegracije djeceimladih sa sindromom

98



Down u obrazovni sustav RH koja je odrzana 25. listopada 2018. u Zagrebu te drugu
,Zaposljavanje osoba sa sindromom Down” uz prikazivanje dokumentarnog filma
~Mogu li i ja raditi” koja je odrzana 21.0Zujka 2023. u Zagrebu. Obje konferencije
su imale i medunarodne predavace, ucitelje i ravnatelje, predstavnike ministarstva i
zavoda, poslodavce, ali i djecu i mlade sa sindromom Down koji su svjedocili svojim
iskustvima kako im je u skoli i kako im je na poslu.

U dosadasnjem dvadeset godisSnjem postojanju HZDS (2005-2025) suradnja s
udrugama u RH i u Europi, fakultetima u RH i u Europi, Uredom pravobranitelja
za osobe s invaliditetom, lokalnom samoupravom, drzavnim zavodima,resornim
ministarstvimai Vladom RH pokazala se izuzetno plodna i uspjesSna te HZDS nastavlja

.....

mladih i odraslih sa sindrom Down i njihovih obitelji.

Udruge ¢lanice:

1. Udruga za sindrom Down Zagreb
Hrgovidi 59, 10 000 Zagreb, tel: 01/6144 103
e-mail: down.sindrom21@gmail.com

2. Udruga za sindrom Down - 21 Split
Krlezina 32, 21 000 Split, tel: 091 798 9296
www.downsindrom21.hr, e-mail: info@downsindrom?21.hr

3. Udruga za sindrom Down Medimurske Zupanije
Ul. Marsala Tita 49, Novo Selo Rok, tel. 098/179 0755
www.usdmz.hr, e-mail: usdmz.mail@gmail.com

4. Udruga za sindrom Down RIJEKA 21
UZarska 2/1. kat, 51 000 Rijeka, tel. 091/512 4630
www.rijeka-21.hr, e-mail: sindromdown.rijeka21@gmail.com

5. Udruga za Down sindrom Zadarske Zupanije
Pod zidom, 23 000 Zadar, tel. 095/906 3956
www.www.zadar-21.hr

6. Udruga za Down sindrom Osjecko-baranjske Zupanije i grada Osijeka
Kralja Tomislava 11A, 31 220 Visnjevac, tel. 099/222 91 91
www.udruga-down-obz.hr

7. Udruga za Down sindrom Dubrovacko-neretvanske zupanije
Iva Vojnovica 31, 20 000 Dubrovnik, tel. 091/784 8078
www.down-sindrom-dubrovnik.hr, e-mail:info@down-sindrom-dubrovnik.hr

8. Udruga za Down sindrom Viroviticko-podravske Zupanije
Franje Fujsa 51, Virovitica, tel. 098/9069 530
http://www.facebook.com/#!/SindromDownVirovitica?hc_location=stream
e-mail: down.virovitica@gmail.com

Hrvatske zajednica za Down sindrom

-HZDS

Miramarska cesta 105, 10 000 Zagreb

Tel.: +385 91 153 96 98

www.zajednica-down.hr

Facebook https://www.facebook.com/
HRVATSKA ZAJEDNICA ZA DOWN SINDROM HRZajednicaDownSindrom/

hrdown.zajednica@gmail.com
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HRYATSKI
. PARADLIMPLISKI 00BOR

Hrvatski paraolimpijski odbor (HPO) je najvisa nevladina nacionalna sportska
udruga sportasa s invaliditetom, ustrojena prema paraolimpijskim standardima
i nacelima medunarodnog paraolimpijskog pokreta, koja u svom djelokrugu na
odgovarajucoj razini potice i promice odgovarajuci sport osoba s invaliditetom,
odnosno sportsku aktivnost osoba s invaliditetom, uskladuje aktivnosti svojih ¢lanica,
organizira i provodi sustav sportskih natjecanja osoba s invaliditetom, ureduje pitanja
koja se odnose na registraciju sportasa osoba s invaliditetom, status sportasa i drugih
sportskih djelatnika te stegovnu odgovornost sportasa i sportskih djelatnika, skrbi
o unapredenju stru¢nog rada i osposobljavanju strucnih djelatnika te unapredenju
sportskih dostignucda, skrbi o kategoriziranim sportasima s invaliditetom, suraduje s
tijelima drZavne uprave, obavlja i druge poslove i zadace odredene vaze¢im Zakonom
o $portu i opéim aktima HPO-a. Clanice HPO su Nacionalni sportski savezi (15),
Zupanijski sportski savezi (11) i Gradski sportski savez osoba s invaliditetom (10).
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Hrvatski paraolimpijski odbor
- HPO

Savska cesta 137, 10 000 Zagreb
Tel.: 385 1 6044 333

www .hpo.hr
hpo@email.t-com.hr
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