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Misijaivizija
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MISIJA SDDH je pruzanje potpore osobama s misicnom distrofijom i
neuromuskularnim bolestima svih dobnih skupina putem razvijanja
socijalnih usluga usmjerenih prevenciji progresije bolesti, inkluzivhom
obrazovanju, zaposljavanju te ukljucivanju u sve tokove zivljenja na
\_ podru¢ju Republike Hrvatske. )

[ A

VIZIJASDDH je drustvo u kojem ¢e osobe s miSicnom distrofijomi
neuromuskularnim bolestima zivjeti samostalnoi biti ravnopravne s
osobama bez invaliditeta.




Vrijednosti djelovanja SDDH

Dostojanstvoi
individualna
autonomija, ukljucujuci
slobodu izborai
neovisnost osoba

Nediskriminacijai Sudjelovanjei
nenasilje ukljuenostu drustvo

Jednakost izmedu

Jednake mogucnosti Pristupacnost J .
muskarcai zene

Profesionalnosti
eticnostu radu

Postivanje i zastita
ljudskih pravai
uvazavanje razlicitosti

Meduovisnost i
nedjeljivost svih
ljudskih prava

Partnerstvoi
medusektorska

suradnja




Mreza SDDH - 28 udruga clanica

BJELOVAR, Udruga tjelesnih invalida KASTEL NOVI, Udruga tjelesnih invalida
Bjelovar Kastela

CAKOVEC, Drudtvo osoba s tjelesnim KOPRIVNICA, Udruga invalida Koprivnicko-
invaliditetom Medimurske Zupanije krizevacke zupanije

DARUVAR, Udruga osoba s GORNIJE JESENIJE, Udruga distroficara Krapina
invaliditetom Daruvar KRIZEVCI, Udruga osoba s invaliditetom KriZevci
DARUVAR, Udruga distrofi¢ara, oboljelih KUTINA, Udruga osoba s invaliditetom Kutina

od cerebralne i djeCje paralize i ostalih

neuromuskularnih oboljenja Daruvar OSUEK, Udruga distroficara grada Osijeka

v PETRCANE, Udruga DMD Hrvatska
PURDEVAC, Gradsko drustvo osoba

s invaliditetom Durdevac POZEGA, Udruga osoba s invaliditetom grada
Pozege i Zupanije Pozesko-slavonske

KARLOVAC, Udruga osoba s invaliditetom
Karlovacke Zupanije PULA, Drustvo distroficara Istre




Mreza SDDH - 28 udruga clanica

RUEKA, Udruga osoba s miSicnom distrofijom

. . . SPLIT, Udruga osoba s invaliditetom Split
Primorsko-goranske zupanije

SAMOBOR, Udruga osoba s invaliditetom TROGIR, Udruga tjelesnih invalida TOMS
Sinergija Samobor

VARAZDIN, Drustvo distrofi¢ara, invalida
cerebralne i djelje paralize i ostalih tjelesnih
invalida grada Varazdina

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

VIROVITICA,
Udruga osoba s invaliditetom Virovitica

SLATINA, Udruga osoba s invaliditetom Slatina

VIROVITICA, Udruga distrofi¢ara Virovitica —
SLAVONSKI BROD, Udruga osoba s invaliditetom UDVIR

Slavonski Brod ,,Loco-moto“

ZADAR, Udruga tjelesnih invalida Zadarske
SINJ, Udruga tjelesnih invalida Sinj - UTIS Zupanije

ZAGREB, Drustvo distrofi¢ara Zagreb




Clanstvo SDDH

e European Allinace of

Neuromuscular Disorders
M edu na rOd nd Associations- EAMDA

Frazina e International Alliance of
ALS/MND Associations

NaCiona | Na e Zajednicasaveza osoba s

invaliditetom Hrvatske -

razina SOIH




Struktura SDDH
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‘ Tomislav Goll,
. dopredsjednik
. Gordana Jurcevic,
dopredsjednica
. Mirjana JanZek, ¢lanica predsjednistva
Marica Miric¢ . Viktor Jozi¢, ¢lan predsjednistva

predsjednica ‘ Stefo Odobasi¢, ¢lan predsjednistva

Robert Raste, ¢lan predsjednistva

Goran Razum, ¢lan predsjednistva

Davorka Vranjes, ¢lanica predsjednistva

Luka Zaharija, ¢lan predsjednistva

Diana Zelenka, ¢lanica predsjednistva




KATARINA DRAGICA MIRJANA
KNEZIC NEMCIC PAHOKI

STRUCNA SLUZBA

SANJA RIMAC AU LS SLOBODAN BLAZENKA
5 ) ) PLECAS ILIC MARINKOVIC KOBILAR
Izvrsna direktorica, . .
socijalna radnica Strucna suradnica, Struéni suradnik, Poslovna tajnica |
socijalna radnica fizioterapeut ‘




Sjednice tijekom 2025.

» Sjednice Predsjednistva

- 30. travnja

- 27. listopada (online)

- 23. studenoga
» Sjednica Nadzornog odbora

- 9. listopada
» Sjednice Skupstine
- 23. studenoga (Redovna)



Skupstina SDDH

** Redovna skupstina

e odrzana 23. studenoga 2025. u Zagrebu

* prisutno 18 zastupnika/ca

*usvojen Operativni i financijs ki plan SDDH za 2026.
godinu

* u okviru SkupStine odrzan je i Capacity Building za
Clanove SkupsStine na temu ,Suradnja SDDH -
udruge C¢lanice kao dvosmjerna ulica”

L)
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Aktualni projekti
| programi 2025.




Aktualni
orojekti |

programi
2025.

Nacionalna sustavna podrska

SDDH centar podrske

Kamp Foruma mladih SDDH -5

Nasilju NE — toleranciji DA - 2

Nasilju NE —toleranciji DA - 3

Tehnologija za bolju pokretljivost

N oo B WIN| -

Kamp Foruma mladih SDDH - 6




Nacionalna
sustavna

podrska

“ Provedeno pet radionica za udruge clanice uz razvijenu
suradnju s Hrvatskim savezom udruga cerebralne i djecje
paralize i nastavlﬂenu suradnju s Hrvatskim savezom

udruga osoba s tjelesnim invaliditetom

“*Kroz radionice, terenske posjete, edukacije, podrske u
prijavama projekata i programa, pomo¢ u organizaciji
dogadanja, izradu clanaka i edukativnih materijala te
konzultativne sastanke, telefonske i e-informacije SDDH
pruzio podrsku 28 udruga ¢lanica SDDH

“*Predstavnici SDDH sudjelovali na ciljanim izobrazbama
radi unapredenja kapaciteta

“*lzradene i udrugama distribuirane Smjernice za odabir i
obuku volontera usmjerene na unapredenje procesa
ukljucivanja volontera, od njihovog odabira do strucne
pripreme | motivacije

“*Provedena je analiza zadovoljstva udruga ¢lanica

“*Organiziran 19. hrvatski skup osoba s heuromuskularnim
bolestima

“*Djelovanje SDDH predstavljeno je u okviru 10 sastanaka
s predstavnicima trgovackih drustvava i Cetiri sastanka s
predstavnicima lokalne samouprave



Radionice i terenske posjete
udrugama c¢lanicama

U suradniji s Hrvatskim savezom udruga cerebralne i djecje paralize (HSUCDP) i
Hrvatskim savezom udruga osoba s tjelesnim invaliditetom (HSUTI) odrzan
Trening za upravljacka i nadzorna tijela udruga ¢lanica (8. veljace 2025.),
Konferencija za inovaciju znanja za zaposlenike udruga ¢lanica HSUCDP, HSUTI i
SDDH (10. travnja 2025.) te tri online Zoom edukacije pri ¢emu je svaki savez
predstavio jednu temu: ,,Znacaj protokola u poslovnom i drustvenom okruzenju”
(SDDH, 4. travnja 2025.), ,, Kako osnovati volonterski centar i zasto volontirati?”
(HSUTI, 29. travnja 2025.), "Uloga udruga u podrsci i osnazZivanju korisnika i
obitelji" (HSUCDP, 27. svibnja 2025.)

Capacity Building Udruge distroficara grada Osijeka (24. listopada)

Terenske posjete udrugama ¢lanicama (Pozega — 5. svibnja, Sinj — 3. lipnja,
Purdevac — 12. lipnja, Pula —23. lipnja i 1. listopada, Rijeka — 23. lipnja, Bjelovar —
27. lipnja, Zadar - 5. rujna, dvije udruge u Virovitici - 20. listopada, Osijek - 24.
listopada, Sisak - 12. studenoga, Split - 26. studenoga)



Pruzanje podrske udrugama
clanicama



19. hrvatski
skup osoba s
neuro-
muskularnim
bolestima

Odrzan je 24. studenoga u Zagrebu,
u Hotelu Diplomat

Okupilo se ukupno 57 sudionika, osoba s MD i NMB
i roditelja

Okupio sudionike iz gradova: Pula, Slatina,
PetrCane, Zagreb, Krapina, KriZzevci, Pozega,
Virovitica, Karlovac, Daruvar




Teme 19. hrvatskog skupa osoba s
neuromuskularnim bolestima

“»Dr. sc. Jadranka Sekelj Fures, dr. med. iz Klinike za djecje bolesti Zagreb predstavila
je temu DMD — novi izazovi

“*Visnja Smolci¢, mag. physioth. iz Poliklinike za bolesti diSnog sustava govorila je o
vaznosti i postupcima respiratorne fizioterapije kod osoba s NMB

“*Prim. mr. sc. Elvira Koi¢, dr. med. iz Neuropsihijatrijske bolnice dr. lvan Barbot
Popovaca predstavila je temu Zastita zdravlja pomagaca — prevencija i samopomo¢

“*0Osobe s MD i NMB i ¢lanovi njihovih obitelji podijelili su svoje svakodnevne
izazove, potrebe i uspjehe te dali svoj doprinos tijekom odrzavanja panel rasprave
,Zivot osoba s MD: iskustva, izazovi i perspektive”




Teme 19. hrvatskog skupa osoba s
neuromuskularnim bolestima

“*Medicinski dio skupa odvio se u okviru teme ,,Ulazak u novu eru lijeCenja NMB —
sadasnje mogucnostii Sto nas oCekuje?

» prof.dr.sc. Ervina Bili¢, prim. dr. med. iz KBC Zagreb predstavila je Friedreichovu
ataksiju

“*Mirea Hancevi¢, dr.med. iz KBC Zagreb odrzala je predavanje o misi¢nim
distrofijama

“»Dr. sc. Barbara Sitas, dr. med. iz KBC Zagreb izlozZila je temu Spinalna misi¢na atrofija

“*Hrvoje Bili¢, dr. med. iz KBC Zagreb predstavio je SOD 1 amiotroficnu lateralnu
sklerozu




Misicne distrofije
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Medicinsko savjetovaliste SDDH

Voditeljica mr. sc. Davorka Vranjes, neurologinja

Teme Medicinskih savjetovalista tijekom 2025. godine:
"Poremecaji krvnog optoka — tromboza, embolija” (30. sijecnja)
“Povisen krvni tlak — Sto je to? Koje opasnosti nosi?” (26. veljace)
“Mozdani udar” (26. ozujka)

“Spavanje i poremedaji spavanja“(24. travnja)
“Amiotrofi¢na lateralna skleroza” (11. lipnja)
“Klimatske promjene i utjecaj na zdravlje ljudi” (4. srpnja)

Poremedajl disanja povezani sa spavanjem

Postoji moguénost
individualnog savjetovanja




Utrka RUN for MID



Utrka je odrzana uZivo (25. svibnja) na SRC
Jarun te u virtualnom obliku (od 21. do 25.
svibnja) povodom obiljezavanja 21. svibnja —
Nacionalnog dana osoba s
neuromuskularnim bolestima

U Utrci je sudjelovalo ukupno 480 sudionika,
medu kojima je bilo 150 djece
Utrka “RUN

for |\/|D” Sudionici su se ukljucili iz Zagreba, Splita,
Osijeka, Rijeka, Zadra, Varazdina, Slavonskog
Broda, Duge Rese, Nove Gradiske, Samobora,
Umaga, Velike Gorice, Cresa, Korcule,
Ludbrega, Marije Bistrice, lloka i mnogih
drugih

Odrasli, djeca i mladi, osobe s invaliditetom,
osobe u zreloj zivotnoj dobi, osobe iz javnog
Zivota, sudjelovali su u Utrci sa
zajednickom idejom da podrze osobe s MD |
NMB




Utrka “RUN for MD” \_/

RUN for MD

P 6. ATLETSKA UTRKA ¥
RUN FOR MD (UZIVO)
- 25. SVIBNJA 2025. -



Utrka “RUN for MD” \_/

RUN for MD

6. atletska utrka Run for MD (virtualno)
21.- 25. svibnja 2025.

Run for MD 2028, Tréimo 2a
osobe s midiénom distrafijom
( vwtuaina humanitarma wirka)
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Obiljezavanje drugih vaznih datuma
za pokret osobas MD i NMB

+» 26. veljace 2025. - Nacionalni dan borbe protiv vrsnjackog nasilja u suradnji s
osnovnim Skolama

+» 28. veljac¢e — Medunarodni dan rijetkih bolesti - prijevodom i objavom
kartica Medunarodne organizacije za rijetke bolesti

+» 8. ozujka - Medunarodni dan zena — aktivhim sudjelovanjem na Okruglom
stolu o pravima Zena s invaliditetom

+» 2. lipnja — Europski dan svjesnosti o miasteniji gravis osvjetljavanjem
znamenotostii spomenika u gradovima diljem RH i simbolicnom Setnjom
centrom Zagreba uz znacajno uklju¢ivanje medija

*» 21. lipnja — Medunarodni dan svjesnosti o ALS-u organiziranjem medicinskog
savjetovalista na temu ALS-a

*» Kolovoz - mjesec svjesnosti o SMA — objavljivanjem info kartica na temu SMA,
medijskim pracenjem i poticanjem udruga c¢lanica na aktivno ukljucivanje
osoba s SMA



Obiljezavanje drugih vaznih datuma
za pokret osobas MD i NMB

“»7. rujna — Medunarodni dan svjesnostio DMD — tradicionalnim
osvjetljvanjem gradskih znamenitosti i spomenika diljem RH, Setnjom
centrom Zagreba i aktivnim ukljucivanjem mladih autora s DMD

“» 22. rujna — provedba Kampanje ,,Za pokret...” ) ponavljenjem apela upuéenog
Hrvatskom zavodu za zdravstveno osiguranje i Agenciji za lijekove i medicinske
proizvode za uvrstavanje na Listu ortopedskih i drugih pomagala medicinskog
krevetai dizalice za transfere osoba s invaliditetom

++10. listopada — Svjetski dan mentalnog zdravlja web objavom na

temu,Mentalno zdravlje u humanitarnim krizama”

+“+3. prosinca - Medunarodnidan osoba s invaliditetom sudjelovanjem na prijemu
kod premijera RH i web objavom o znacaju obiljezavanja
5. prosinca— Medunarodni dan volontera zahvalom volonterima i pozivom na
ukljucivanje pod nazivom “Svaki doprinos je vazan”
“» 10. prosinca - Medunarodni dan ljudskih prava ukljuCivanjem u “Kampanju
16 dana aktivizma protiv rodno uvjetovanog nasilja” koju provodi SOIH



Druge aktivnosti u okviru ko
Sustavne podrske

Udrugama C¢lanicama poslano je 115 obavijestii informacije u obliku @-
SDDH

Izradeno je 11 biltena objavljenih u Bazi znanja SDDH

Provedeno je 6 Medicinskih savjetovalista

Kontinuirano je pruzana podrska udrugama c¢lanicama, praéene su
novosti u ostvarenju prava, zagovarane promjene, donosenje novih
zakona, pravilnika i drugih propisa radi unapredenja kvalitete zivljenja
osoba s MD i NMB, pruzana je podrska drugim savezima osoba s
invaliditetom, provodene su edukacije za udruge clanice te je strucni tim
SDDH unaprijedivao svoja znanja sudjelovanjem na razli¢itim edukacijskim
aktivnostima


https://www.sddh.hr/baza-znanja

Trogodisnji

program

“SDDH centar

podrske”

2)

Provedba uz financijsku podrsku
Ministarstva rada, mirovinskoga
sustava, obitelji i socijalne politike
zapocela 1. lipnja 2023. te traje do 31.
svibnja 2025. godine

Tijekom 2025. godine u tijeku je bila
provedba druge i trece godine

Provodi se u partnerstvu s Centrom za
rehabilitaciju Zagreb i Drustvom
distroficara Zagreb

Ciljana skupina su djeca, mladii odrasle
osobe s MD, ali i roditelji i obitelj koji ¢e
biti ukljuceni u aktivnostisa ciljem
unapredenja kvalitete njihova zivljenja,
pruzanja podrske i pruzanja inovativnih
socijalnih usluga u zajednici te podizanja
razine svijesti drustvao MD



Aktivnosti trogodisnjeg programa “SDDH &
centar podrske” tijekom 2025.

Provedene aktivnosti usmjerene su na pruzanje kontinuiranestru¢ne podrske,
osnazivanje korisnika te podizanje razine informiranosti i senzibilizacije Sire javnosti o
izazovima s kojima se suocavaju osobe s MD i NMB

Pruzanje individualizirane podrske doprinosi unaprjedenju kvalitete zivota korisnika i
njihovih obitelji. Mobilni tim SDDH pruza podrsku djeci i odraslim osobamas MD i NMB
te njihovim obiteljima i roditeljima

Odrzano je pet grupa podrske za osobe s MD i NMB (djeca i odrasli) te Sest grupa
podrske za roditelje osoba s MD i NMB

Mlade osobe s MD i NMB unaprijedile znanja, vjesStinei kompetencije za neovisno
Zivljenje i zagovaranje prava kroz podrsku djelovanju Foruma mladih SDDH, provedena
je radionica na temu “Od ideje preko akcije do realizacije — kako pokrenuti i provesti
projekt u udruzi” kroz koju su se ¢lanovi Foruma mladih SDDH upoznali s osnovama
pokretanja i vodenja projekata udruga

Voditeljica Foruma mladih SDDH kroz edukaciju o seksualnosti i intimi osoba s
invaliditetom "Da, imamo pravo na ljubav, ali ne pod svaku cijenu" osnazila je ¢lanove
Foruma mladih po pitanju vlastite seksualnosti i intime

10.i 11. svibnja 2025. odrzani su Skup Foruma mladih SDDH i Seminar za roditelje



“SDDH centar podrske”




Kamp
Foruma
mladih
SDDH -5

* U razdoblju od 12. do 19. srpnja 2025.
odrzan je petnaesti po redu edukativno -
rehabilitacijski Kamp Foruma mladih
SDDH -5
** Sudjelovalo 27 osoba (osobe s MD i
NMB te njihove pratnje)

** Projekt je financiran od strane Zaklade
,Hrvatska za djecu”




Kamp Foruma mladih SDDH —5

Tijekom sedam dana Kampa sudionici unaprijedili znanje u
razliitim podrucjima znacajnima za mlade s MD i NMB i mlade osobe opcenito
U poticajnoj i opustenoj atmosferi, mladi iz razliCitih dijelova
Hrvatske sudjelovali su u edukacijskim, rehabilitacijskim i drustvenim
sadrzajima osmisljenima s ciljem jacanja samostalnosti, zdravstvene dobrobiti
i medusobnog povezivanja

Mladi, ali i njihovi roditelji, svakodnevno sudjelovali u aktivhostima u moru,
hotelskim bazenima i drugim rekreativnim sadrzajima kao i u
brojnim edukativnim radionicama i neformalnim druzenjima

Kroz radionicu ,Budi KreATivan“, koju je vodila Ines Delzotto, mag.
edukacijske rehabilitacije, sudionici preliminarnom procjenom koristenja
asistivne tehnologije dobili individualizirane preporuke i smjernice za
unapredenje samostalnosti u svakodnevnom Zivotu

Na YouTube kanalu SDDH dostupan je video prikaz Kampa



https://www.youtube.com/watch?v=hMGcxs5zE_I

Nasilju NE —
toleranciji DA -
2

** Projekt financiran od strane Grada Zagreba —

provodi se u partnerstvu s OS Frana Galovica

“» Tijekom 2025. godine provela su se zadnja tri

mjeseca projekta — u edukacije su bile uklju¢ene
dvije osnovne gkole u Zagrebu (OS Fran Galovi¢ i
0S Voltino)

Ucenici su unaprijedili znanja kroz
radionice podijeljene u tri modula:

“Upoznajmo se s pravima”, “Razlicito je
cool” i “Ne nasilju”

Edukacijama je tijekom 2025. obuhvacen 41
ucenik cetvrtih razreda, uc¢enicima su
podijeljene ruzicaste majice i baloni s natpisom
,Stop vrsnjackom nasilju” koristeci koje su 26.
veljace 2025. obiljezili Nacionalni dan borbe
pr|otiv lvr%njaékog nasilja — Dan ruzicastih majica




Nasilju NE —
toleranciji DA -

3

©

Projekt financiran od strane Grada Zagreba — 0

provodi se u partnerstvu s OS V.Holjevca

Provedba Projekta je od 1. lipnja 2025. do 31.
ozujka 2026. godine. Projektnim aktivnostima
su tijekom 2025. godine unaprijedena znanja
ucenika u pet osnovnih gkola u Zagrebu (OS I.
Andri¢a, OS V.Holjevca, OS Trnsko, D.
Trstenjaka, OS Trnjanska)

Ucenici su educirani kroz radionice
podijeljene u tri modula: “Upoznajmo se s
pravima”, “Razlicito je cool” i “Ne nasilju”

Edukacijama su tijekom 2025. godine
obuhvacena 204 ucenika cetvrtih razreda,
tijekom kojih su u€enicima podijeljene
ruzicaste majice i baloni s natpisom ,Stop
vrsnjackom nasilju® s poticajem da 25. veljace
2026. obiljeze Nacionalni dan borbe protiv
vrsnjackog nasilja — Dan ruzicastih majica




Nasilju NE —toleranciji DA — 3




Tehnologija
za bolju
pokretljivost

&)

Projekt financiran od strane Grada Zagreba
- proveden u partnerstvu s Drustvom
distroficara Zagreb

Cilj projekta omoguciti osobama s
misSi¢cnom distrofijom (MD) i
neuromuskularnim bolestima (NMB) uvjete
i znanja za unapredenje samostalnosti i
kvalitete zivota kroz primjenu asistivne
tehnologije i digitalnih alata

Provedba projekta od 1. lipnja do 31.
prosinca 2025.

U okviru projekta odrzane su tri edukacije
o dostupnim asistivnim tehnologijama i
digitalnim alatima i dvije online peer
counselling radionice

lzdan i distribuiran letak “Asistivna
tehnologija”




Tehnologija za
bolju pokretljivost

STUDIRANE §
MISICNOM DISTROFIJOM
- ALATI, PRAVA |
POMAGALA




Kampanje SDDH tijekom 2025.




Kampanje SDDH tijekom 2025.
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Kampanja ,Biljka za MD”

__ Provela se u partnerstvu s

i‘" ' J Djecjim vrticem Lojtrica i
| ‘ Djeéjim vrtiéem Zirek
/ u svrhu senzibiliziranja
javnosti o MD i NMB

povodom obiljezavanja
21. svibnja - Nacionalnog
CENE osoba S
neuromuskularnim
bolestima

Kampanja se provela

. o _ P e . I v .e Vs
Prikupljena sredstva i rodajne izloZzbecvijeca |
nabavljen je tablet provele su se u
sl emel el osam objekata DV Lojtrica
i tri objekta DV Zirek

stol i svjetiljka



Kampanja
,Biljka za
MDII

Tijekom Kampanje prikupljeno 4.580,30€ kojima je
nabavljen tablet, multifunkcionalni radni stol i
svjetiljka za osobu s MD

Nastavljeno je partnerstvo s DV Lojtrica i svim
podrucnim objektima Vrtica (Lojtrica, Micevec,
Stara skola, Gradiéi, Lomnica 1i 2, Selnica
S¢itarjevska i Lukavec)

Nastavljeno je partnerstvo s DV Zirek i oba
pripadajuéa podrucna objekta u Velikoj Gorici

Biljke za Kampanju donirali su Vrtni centar Gorica,
Vrtlarija Pecina, OPG Mesari¢, OPG Benjamin, OPG
Anto Juri¢, OPG Ci¢ko i OPG Krizié




Kampanja ,Biljka za MD”



Kampanja
obiljezavanja
2. lipnja—
Europskog
dana
svjesnosti o
miasteniji
gravis

SDDH se po drugi put ukljucio u obiljezavanje

2. lipnja - Europskog dana svjesnosti o miasteniji
gravis organizirajudi:

- osvjetljavanje zelenom bojom znamenitosti,
gradevina i spomenika

- simboli¢nu Setnju centrom Zagreba

Dan je obiljezen uz podrsku zastupnika u EU
parlamentu, zastupnice u Hrvatskom saboru,
predstavnice Ministarstva zdravstva, zamjenice
pravobranitelja za OSI, predstavnice Europske

komisije u Hrvatskoj, zamjenika upraviteljice NZRCD,
predstavnice Grada Zagreba i drugih

SDDH je potaknuo gradove u RH da se ukljuce
osvetljavanjem zelenom bojom poznatih
znamenitosti, gradevina i spomenika

Podrsku osobama s miastenijom gravis Sirenjem vala
zelenog svjetla pruzili su: Bjelovar, Dubrovnik, Gospic,
Kastela, Koprivnica,Korcula, Krapina, Krizevci,
Metkovié, Osijek, Pozega, Pula, S.Brod, Virovitica,
Vukovar, Zadar, Zagreb te Hrvatske ceste




Obiljezavanje 2. lipnja -
Europskog dana svjesnosti o miasteniji gravis
- osvjetljavanje znamenitosti zelenom bojom -

Kampanja obiljezavanja 2. lipnja - Europskog
dana svjesnosti o0 miasteniji gravis



Obiljezavanje 2. lipnja -
Europskog dana svjesnosti o miasteniji gravis . _ 5
- simboli¢na Setnja centrom Zagreba - o il

Kampanja obiljezavanja 2. lipnja - Europskog
dana svjesnosti o0 miasteniji gravis



Kampanja
LSvjetski dan
svjesnosti o
Duchenne
MiSicNOj
distrofiji
(DMD)”

SDDH se ukljucio u tradicionalnu globalnu Kampanju
koju provodi World Duchenne Organization
(objavama materijala o DMD, upucivanjem
priopcenja za medije)

Tema 7. rujna - Svjetskog dana svjesnosti o DMD
2025. godine ,,Obitelj: srce brige” naglasavajudi
kljuCnu ulogu obitelji u Zivotu osoba s DMD, njihovu
predanost i svakodnevnu podrsku te vaznost
zagovaranja prava s ciljem stvaranja jednakih
mogucnosti za sve

SDDH je organizirao:

- osvjetljavanje crvenom bojom znamenitosti,
gradevina i spomenika dijelm Hrvatske

- mirno okupljanje i Setnju centrom Zagreba




Obiljezavanje 7. rujna - Svjetskog dana
svjesnosti o Duchenne misiénoj distrofiji (DMD)
- mirno okupljanje i Setnja centrom Zagreba -

Kampanja ,Svjetski dan svjesnosti o
Duchenne misi¢noj distrofiji (DMD)”



ObiljeZzavanje 7. rujna - Svjetskog dana
svjesnosti o Duchenne misiénoj distrofiji (DMD)
- osvjetljavanje znamenitosti crvenom bojom -

Kampanja ,Svjetski dan svjesnosti o
Duchenne misi¢noj distrofiji (DMD)”
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Kolovoz - mjesec svjesnosti o SMA”




Kolovoz - Mjesec svjesnosti o SMA

SDDH je tijekom kolovoza objavljivao
informativne kartice s kratkim,
jasnim Cinjenicama o SMA - od
simptoma i mogucnosti lijeCenja do
potreba osoba koje s ovom boleséu
Zive

Cilj obiljezavanja kolovoza — mjeseca
svjesnosti o SMA u Hrvatskoj i u
svijetu je pribliZiti javnosti stvarnost
SMA, potaknuti empatiju i bolje
razumijevanje te stvoriti prostor
podrske i ukljucivosti

H

SPINALNA MISTCNA ATROFIJA (SMA) T
NASLJEDNA, PROGRESTVNA NEUROMUSKULARNA
BOLEST KOJU UZROKUJE MUTACITA GENA SMN 1.

BEZ NJEGA MOTORICKI NEURONT U
LEDNOJ MOIDINT PRESTAJU RADITI PA MISICI
» POSTAJU SVE SLABIJL (ATROFIRATU)

Kolovor M ESEC by 230031 0 SMA !
1 minn
ity

VRIJEME PROTEKLO 0D ROBENJA DO POSTAVLIANJA
DITAGNOZE 0D PRESUDNE JE VAINOSTI 2806
PRAVOVREMENOG LIJECENTA SMA
U TOMU VELIKU ULOGU [6RA NEONATALNT SKRINING
ODNOSND NOVORODENACKI PROBIR KOJT SE U
sy IRVATSKO] PROVODI 0D 1 OIUTKA 2023. GODINE




Kampanja
,Za pokret...”

Tradicija koja se provodi od 2009. godine u
okviru Europskog tjedna mobilnosti, na Dan
bez automobila — 22.rujna

SDDH je ponovno uputio apel za uvrStavanje
medicinskog kreveta i dizalice za transfere
osoba s invaliditetom na Listu ortopedskihi

drugih pomagala Hrvatskom zavodu za
zdravstveno osiguranje i Agenciji za lijekove i
medicinske proizvode
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za uvritavanjem medicinskog kreveta i
dizalice za transfere osoba s invaliditetom
na Listu ortopedskih i drugih pomagala

Kampanja “Za pokret...”




Suradnja s organizacijama
osobas MDiNMB

Sa Clanicama:

Kontinuirana komunikacija i pruzanje informacija ¢lanicama SDDH, savjetovanjai
edukacije, sudjelovanje na aktivhostimai obiljezavanjama vaznih datuma

Medunarodnasuradnja:
Nastavljena suradnja sa savezima osoba s MD i NMB iz zemalja regije —
Slovenija, Srbija i
Bosna i Hercegovina
Nastavljena suradnja s European Alliance of Neuromuscular Disorders
(EAMDA), International Alliance of ALS/NMD Associations, World Duchenne
Organization (WDO) i Treat-NMD te pokrenuta s Rare Disease Organization
SDDH sudjelovao na sastancima lzvrSnog odbora i konferenciji EAMDA-e te
na edukacijama u organizaciji ALS/NMD i WDO
U Izvrsni odbor EAMDA-e izabrana predstavnica SDDH Ivana Kucina



Filmovi SDDH (objavljenitijekom 2025. na YT kanalu SDDH)

*» Kamp Foruma mladih SDDH -5 al& o) HeldumrERunl Lol

*¢* STOP vrsnjackom nasilju



https://www.youtube.com/watch?v=hMGcxs5zE_I
https://www.youtube.com/watch?v=RSl2IJ9qbZQ

Posebni uspjesi SDDH u 2025.

Nastavak uspje$ne suradnje s DV ,Lojtrica” i DV, Zirek” te
izuzetno uspjesna provedba Kampanje ,,Biljka za MD”

Nabavka tableta, multifunkcionalnog stola i svjetiljke za
mladu osobu, studenticu, sa SMA

Provedba edukacija u osnovnim skolama o MD i NMB i
toleranciji

Tradicionalna provedba Kampanje povodom Svjetskog
dana svjesnosti o DMD uz ukljucivanje 24 hrvatska grada u
osvjetljavanje poznatih znamenitostii simbolicnu Setnju

Doprinos senzibiliziranju javnosti za miasteniju gravis
tijekom kampanje “MG kao izazov” osvjetljavanjem
poznatih znamenitosti i spomenika zelenim svjetlom i
simbolicnom Setnjom




Posebni uspjesi SDDH u 2025.

“» Nastavak uspjeSne suradnje s Uredom
pravobranitelja za osobe s invaliditetom

*+ JaCanje ukljucivanja mladih s MD i NMB kao
aktivnih zagovaraca i provoditelja edukacija

“*Djelovanje u sustavu nacionalnog financiranja
u okviru Nacionalne sustavne podrske NZRCD

“» Provedba edukacija udruga clanica u suradnji s
dva nacionalna saveza; HSUCDP i HSUTI

“*Jacanje suradnje sa savezima osoba s MD i
NMB iz regije
Uspjesna provedba kampaniji s ciljem
senzibiliziranja javnosti




SDDH u medijima

SDDH i ¢lanice suraduju s medijima kako bi se promicala vidljivost
osoba s misSicnom distrofijom i neuromuskularnim bolestima te
podigla razina svijesti javnosti

Neki od medija koji su predstavili aktivhosti SDDH:
HRT1, OTV
Hrvatski radio, Radio Student, Radio 92FM, radio Sljeme
Civilno drustvo, HINA, InPortal,
24sata.hr, Index.hr, tportal.hr, Nlinfo.hr,
Nacional.hr, Ordinacija.hr, miss7zdrava,
dnevnik.hr
Brojni lokalni portali




Mrezne stranice SDDH
tijekom 2025. u brojkama

75 objava u medijima o radu SDDH
180 objava na web stranici SDDH
76427 objava na FaceBook-u

961 pratiteljana FaceBook, 171 na Instagram i 61 na YouTube stranici SDDH
51052 posjeta web stranici SDDH

Web stranica SDDH (www.sddh.hr) se redovito azurira novim sadrzajem,
informacijama, naputcima i drugim informacijama vezanim za osobe s MD i
NMB. Sadrzaj je takoder koristan i osobama s drugim vrstama invaliditeta,
drugim savezima, zainteresiranim institucijama, organizacijama i pojedincima.
Uz web stranicu, SDDH sadrzaje objavljuje na FaceBook, Instagram i YouTube
stranicama.



http://www.sddh.hr/

Publikacije SDDH u 2025.

SDDH@bilteni

Izdaju se na mjesecnoj bazi (12 izdanja tijekom 2025.), sadrze
aktualnostiiz podrucja MD i NMB

Leci i druge tiskovine izdane u okviru projektnih i programskih aktivnosti:

Letak "STOP vrsnjackom nasilju,,

Letak "Asistivha tehnologija,,

Casopis "GEN"

» Sve publikacije su
dostupne u Bazi znanja
na web stranici SDDH

VRSNJACKOM
NASILIU


https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/letak_o_vrsnjackom_nasilju.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/asistivna_tehnologija-gzg_letak.pdf
https://www.sddh.hr/pdf/knowledge_bases/gen_2025_000.pdf

Financijsko izvjesce

PRIHODI UKUPNO: 511.839,11 €
Prihodi od usluga: 14.000,00 €
Prihodi po posebnim propisima: 341.792,00 €
Prihodi od ¢lanarina: 1.080,00 €
Prihodi od financijske imovine: 97,63 €
Prihodi od donacija: 151.072,49 €
Ostali prihodi: 3.796,99 €
RASHODI UKUPNO: 511.251,52 €
Rashodi za radnike: 413.185,06 €
Materijalni rashodi: 88.378,23 €
Amortizacija: 3.885,40 €
Financijski rashodi: 944,99 €
Donacije: 2.040,00 €
Ostali rashodi: 2.817,84 €



