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Civilne udruge i zdravlje

IZ KOALICIJE UDRUGA U ZDRAVSTVU - Predstavljamo udruge
- Clanice KUZ-a

(From the Coalition of Association in Healthcare — Representing members of
CAH)

Mensura Drazi¢
Koalicija udruga u zdravstvu

alicljao udruga
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Uvodnik predsjednice KUZ-a:

U Broju 9. HCJZ-a objasnili smo zas$to smo osnovali Koaliciju udruga u zdravstvu (KUZ) i objavili smo
Registar udruga — c¢lanica KUZ-a.

Za naredne brojeve HCJZ-a pozvali smo na$e udruge da se u rubrici Civilne udruge i zdravlje
predstave objavljujuci tekstove u kojima opisuju svoju djelatnost 1 aktivnosti kao 1 da za
rubriku Vijesti i informacije Salju priloge o dogadanjima 1 akcijama koje organiziraju za svoje
¢lanstvo o kojima Zele informirati &itatelje HCJZ-a, medu kojima mozda ima i onih koji nisu
upoznati s civilnim inicijativama kojima laici suraduju¢i sa strukom doprinose zdravstvenoj
kulturi gradana i pomazu ocuvanju zdravlja.

U ovom broju predstavljaju se tri udruge: Hrvatsko drustvo za buloznu epidermolizu
(DEBRA), Hrvatski savez dijabetickih udruga (HSDU) i1 Hrvatski savez udruga tjelesnih
invalida (HSUTI).

Od novosti iz KUZ-a jo§ donosimo novi LETAK KUZ-a u pdf dokumentu.

1CL)r ) Hrvatsko drustvo za buloznu
2 @ epidermolizu (DEBRA)

DEBRA, drustvo oboljelih od bulozne
epidermolize je udruga roditelja i djece oboljele
od te teSke i rijetke bolesti. Drustvo je
osnovano 1996. godine, danas brine o svim
oboljelima i njihovim obiteljima iz Hrvatske, a
velika smo potpora i mnogim oboljelima i
njihovim obiteljima iz susjednih zemalja, kao i
zemalja jugoistocne Europe.



http://www.diabetes.hr/_upload/arhiva/letak-kuz.pdf

Bulozna epidermoliza je veoma teSka genetska bolest koju,
osim koZnih problema, prati 1 niz komplikacija 1 nuspojava
na ostalim organima (o¢ima, probavnom sustavu, sustavu za
pokretanje itd.). To se manifestira sa opseZnim promjenama
odnosno ranama po cijelom tijelu, a 1 unutar njega, ranama
koje uzokuju velike bolove 1 sa samim tim njega bolesnika
je vrlo otezana. Vecina oboljelih su 80 - 100% -tni invalidi
ve¢ nakon nekoliko godina zivota.

Uz oboljele 1 njihove roditelje, ¢lanovi druStva su 1 lijecnici specijalisti raznih specijalnosti
kojima se u sklopu rada druStva nastoji omoguciti jo§ uza specijalizacija, a u vezi sa
problemima S$to ih epidermoliza donosi. Epidermoliza zahtjeva multidisciplinarni pristup 1
pracenje oboljelih.

Uzro¢no lijeCenje za sada nije moguée, pa se svakodnevnom primjerenom njegom i

.....

previjanja, pravilnu prehranu, fizikalne terapije, pazljivo biranu odjecu i obucu. Za ilustraciju,
mjesecne potrebe za njegu svakog oboljelog su cca. 3.000,00 kuna (zavoji, mepitel, mepilex,
vitamini, kreme za brzu epitelizaciju, antibiotska krema, energetski napici, kapi za oci...).

Debra, osim organiziranja stru¢nog tima za pracenje oboljelih nastoji pruziti §to je vecu
mogucu potporu u sredstvima za njegu, kao i podrsku u savladavanju teske svakodnevnice.

Neki od vaznijih trenutaka u 10 godina postojanja Debre su bili:

e posjeta dr. Bryan Mayou (Consultant Plastic Surgeon) Klinici za djecje bolesti Zagreb
(operacija Matija Zmazek 1 Valentina Rozi¢).

e Antun Kljenak, dr. med. u organizaciji Debre, boravi deset dana u St. Thomas’ Hospital
London kod dr. Bryana Mayou-a radi specijalizacije.

e mr.sc. Slobodna Murat Susi¢, dr.med. u organizaciji Debre, boravi mjesec dana u Great
Ormond Street Hospital radi specijalizacije.

e med. sestra Spomenka Filipovi¢ u organizaciji Debre, boravi 15 dana u Great Ormond
Street Hospital radi specijalizacije.

e projekt “Mayou” 1999. 1 2000. g., trodnevni posjet stru¢nog tima iz St. Thomas’
Hospital London, Klinici za djecje bolesti Zagreb: operirano troje djece, odrzan okrugli
stol na temu EB, predavanje za medecinske sestre, konzultacije i razgovori sa obiteljima
oboljelih, utvrdeni potrebni zahvati za pojedine ¢lanove.

e organiziranje Debra Millennium Conference, Hotel Croatia, Cavtat 11.-14. listopad
2001. g. prisustvovalo je stotinjak sudionika iz 19 zemalja, doneSena Dubrovacka
deklaracija.

e donacija aparata “Formech vacuum machine”, za izradu specijalnih akrilnih rukavica.

e osnivanje tima za izradu rukavica (splints) pri Klini¢koj bolnici Dubrava.

e Dr. Stjepan Visnji¢ dobija 1. nagradu na Kongresu Indijske djecje kirurgije 2003. g.



e Prim. Antun Kljenak, dr.med. dobitnik je nagrade grada Zagreba za primjenu kirurske
inovacije u 2004.g.

¢ Povodom 10. godisnjice osnivanja Debre, organiziranno je savjetovanje «U susret
izazovimay», Hotel Four Points, sudjelovalo je 11 zemalja, 110 sudionika uz svecano
otvaranje DEBRA CENTRA.

Nakon deset godina rada u neadekvatnim prostorima, u svibnju 2006.g. otvoren je Debra
Centar u Prilazu Gjure Dezeli¢a 30 sa sljede¢im sadrzajima:

e uredski prostor za Drustvo (ujedno 1 informativni centar za stru¢ni kadar i1 oboljele)

e prostor za prikupljanje zavojnog materijala 1 ostale pomo¢i

e prostor za sastanke i radionice

e prostor za uzimanje otisaka 1 izradu akrilnih rukavica (splints)

o prostor za osobu koja pruza stru¢nu pomo¢ (socijalni radnik, psiholog, lije¢nik,
dijeteticar, odredenim danima u odredeno vrijeme)

e  apartman za smjeStaj obitelji u slucaju dolaska u Zagreb na kontrolne preglede i
operativne zahvate (operativni zahvat na rukama iziskuje boravak u Zagrebu cca. 2
mjeseca)

Time su bitno olakSani dolasci oboljelih u Zagreb na lijeenje, kontrole i dobivanje pomo¢i u
sredstvima za njegu, ali ne samo to, oboljeli se u Debra Centru sastaju, druze i sudjeluju u
kreativnim radionicama, ¢ime se doprinosi boljoj socijalizaciji oboljelih.

[

Kontakt:

Vlasta Zmazek

Zagreb, Prilaz Gjure DeZeli¢a 30
Tel: 01/4555 200, fax: 01/4555 199
GSM: 091/4441 004

e-mail: vlasta@debra-croatia.com
web: www.debra-croatia.com



http://www.debra-croatia.com/

Hrvatski savez dijabeti¢kih udruga (HSDU)

Na linkovima ispod ovog teksta u pdf-u nalaze se tekstovi u kojima se predstavlja Hrvatski
savez dijabetickih udruga i1 intervju s ministrom zdravstva i socijalne skrbi doc. dr. sc.
Nevenom Ljubic¢i¢em, dr.med., koji je objavljen u Casopisu Saveza Diabetes — Slatki Zivot, a u
kojem su postavljena i pitanja o0 KUZ-u.

linkovi:

predstavljanje Hrvatskog saveza dijabeti¢kih udruga (pdf)

Intervju s ministrom doc. dr. sc. Nevenom [jubidi¢em, dr. med. (pdf)

Kontakt:
dr. Olga Moretti
Zagreb, Ilica 48/11
Tel/fax: 01/4847 807
mob: 091/3131 000
e-mail: diabetes@diabetes.hr
web: www.diabetes.hr

Hrvatski savez udruga tjelesnih invalida (HSUTI)

Hrvatski savez udruga tjelesnih invalida ( HSUTI ) je samostalna, volonterska, nevladina,
neprofitna organizacija, osnovana 1970. godine. Djeluje na drzavnoj razini a svojim ¢lanicama
na lokalnoj razini nastoji pruZiti informacijsku, edukacijsku i tehnicku pomo¢ za postizanje $to
boljih rezultata u zastiti prava 1 podizanju kvalitete Zivota osoba s tjelesnim invaliditetom.
HSUTT okuplja 71 lokalnu udrugu invalida s ukupno 13.537 ¢lanova, ¢ija su sjedista u gotovo
svim ve¢im gradovima Hrvatske. Iako je svaka Clanica — lokalna udruga neovisna, njihovo
udruzivanje u HSUTI daje bolje rezultate u promicanju i zastiti ljudskih prava osoba s
tjelesnim invaliditetom 1 sustavne potpore razvoja civilnog drustva u Hrvatskoj. Vrlo
intenzivno HSUTI radi na poboljSanju mrezne organiziranosti. Svojom aktivnos¢u u korist
osoba s tjelesnim invaliditetom HSUTI je postao prepoznatljiv javnosti 1 ima tendenciju Sirenja
svoga Clanstva javljanjem sve veceg broja udruga koje Salju svoj zahtjev za uclanjenje.


http://www.diabetes.hr/_upload/arhiva/ministar_intervju_original_1.pdf
http://www.diabetes.hr/
http://www.diabetes.hr/_upload/arhiva/HSDU.pdf
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NEKI VECI REZULTATI RADA HSUTI-ja tijekom posljednjih pet godina:



»  Djedja slikovnica ,,Bontondié ili kako svima biti prijatelj“

' : Projekt se provodi od 2002. kada je volonterski osmiSljena
1 tiskana Djec¢ja slikovnica ,,Bontonci¢ ili kako svima biti
prijatelj* do sada tiskana u 75.000 primjeraka te besplatno
podijeljena djeci vrticke 1 prvih razreda osnovnoskolske djece.
U gotovo svakom vrticu, Skoli, ku¢i ili ulici ima djece koja
imaju neko tjelesno ostecenje pa se teze krecu ili ne mogu
hodati, slabije cuju ili su gluha, slabo vide ili teZze uce. Ima i
djece koja boluju od nekih bolesti, koje nisu zarazne, ali mogu
uplasiti drugu djecu kao, npr. astma ili epilepsija. Toj djeci
treba pomo¢. U namjeri da se djeci ponudi nekoliko ideja
I kako mogu pomoé¢i svojim bolesnim prijateljima ili
prijateljima s invaliditetom, sastavljen je «Bontonc¢icy.
«Bonton¢i¢» nudi 21 jednostavni savjet kako se takvoj djeci moze pomoci u ucenju, kretanju
ili kako 1h se moZe ukljuciti u igru. Namijenjen je svoj djeci, roditeljima, nastavnicima,
odgajateljima, pedagozima i1 svima onima koji vole djecu.

> Plakati i knjiZica ,,Bonton u svakodnevnoj komunikaciji s osobama s invaliditetom“

Projekt se provodi od 2001. kada je volonterski osmisljena 1 tiskana mala dzepna knjizica
,Bonton u svakodnevnoj komunikaciji s osobama s invaliditetom* 1 plakat istog sadrzaja. Do
sada je tiskano u 5.000 primjeraka knjizice 1 2.000 plakata te besplatno podijeljen gradanima
na javnim mjestima i skupovima.

Edukacija gradanstva nuzna kada su u pitanju osobe s invaliditetom jer postoji nedovoljna
upucenost u njihove potrebe i mogucnosti, nepoznavanje nacina pruzanja pomoci, te
predrasude ili strah od susreta s nepoznatim koji sputavaju ljude da slobodno komuniciraju.

> Svehrvatska kampanja upozoravanja na parkiraliSna mjesta za osobe s invaliditetom

Projekt se poceo provoditi od 2002. kada je uz pomo¢ HAK-a i Ministarstva unutrasnjih
poslova volonterski osmisljen i tiskan upozoravajuéi letak ,,Oznaceni ste* i narancasti ,,Ne
budite oznaceni i stavljani pod brisace na vjetrobrane vozila. Nastavljen je upozoravaju¢im
lecima «Ljudi, to nije Sala» 2005. godine.

Osnovni cilj je upozoravanje vozaca koji se nepropisno parkiraju na parkiraliSna mjesta
namijenjena osobe s invaliditetom. Prve upozoravajuce letke stavio je za vjetrobrane
automobila ministar unutragnjih poslova Sime Luéin a zatim se to organiziralo uz pomo¢ djece
1 podmlatka Crvenog kriZza u raznim gradovima. NajviSe su letaka podijelile same osobe s
invaliditetom putem svojih lokalnih udruga

» Dobrotvorna akcija ""Hvala ti, moj dobri andele 1 i 2»

-
Akcija se provodila od 2003. kada je volonterski osmiSljena i
zapocela na inicijativu udruge invalida iz Trogira i pjesmom
glazbenika iz Splita Nenada Nincevi¢a. Program se financirao od
gradana i raznih sponzora, donatora i pokroviteljstava koji su svoj
doprinos dali pozivima na govorni automat ili uplatama na ziro racun,
prodajom promidZbenog materijala. Veliki broj volontera dao je svoj
posebni doprinos uspjesnosti 1 financijskim u€incima akcije.




Ostvareni ciljevi dobrotvorne akcije su:

a)  upozoravanje cjelokupne hrvatske javnosti na problematiku osoba s
invaliditetom

b)  meposredna pomoc za 200 osoba s posebnim potrebama

c¢)  motiviranje gradana na ideju dobra i zajednistva

d)  utjecanje na donoSenje sustavnih rjesenja pozitivnim primjerima prakse

» Edukacije

1. Skola za voditelje udruga invalida ,Znanjem do bolje kvalitete ¥ivota osobe s
invaliditetom provodi se od 1998. kada je predsjednica HSUTI potakla edukaciju kroz
odrzavanje prvog seminara za voditelje lokalnih udruga invalida. Kasnije su popularno su
nazvane - Skola. Do sada je odrzano osam Skola.

2. Radionica za socijalne radnice i radnike provodi se od 2001. kada je predsjednica HSUTI
potakla edukaciju kroz odrzavanje radionice za zaposlenike centara za socijalnu skrb iz cijele
Hrvatske. Do sada je odrzano dvije radionice i posebno su bile pohvaljene i zatrazen je
nastavak takovih edukacija.

3. Seminar za ravnatelje i odgajatelje vrti¢a provodi se od 2004. kada je potaknuta edukacija
za vrtice grada Zagreba s ciljem proSirenja na vrtiCe iz cijele Hrvatske. Prvi seminar je
posebno pohvaljen i zakljuccima je zatrazen nastavak takovih edukacija.

Ciljevi:

Omoguciti stjecanje kvalitetnih 1 potrebnih znanja iz podrucja skrbi za osoba s
invaliditetom. Osposobiti polaznike za planiranje potreba za osobe s invaliditetom na
pojedinim podru¢jima (opéina, grad, zupanije), pa sukladno tome i planiranje potrebnih
financijskih sredstava. Osposobiti polaznike za izradu analiza 1 sinteza te kreiranje realnih
podloga za izradu prijedloga zakonskih propisa. Najvaznije je stvaranje zajedniStva kroz
neposredne kontakte sudionika edukacija.

» Arhitektonsko savjetovaliste HSUTI-ja

Postoji od 2002. kada je volonterski osmisljena i zapocela inicijativa stru¢nog
djelovanja civilnih ro¢nika — arhitekata u HSUTI-ju. Do sada je besplatno napravljeno oko 200
idejnih rjeSenja prilagodbe okolisa i stana osobama s invaliditetom, ustanovama i gradovima.

Poklonite li osobama s tjelesnim
invaliditetom pola srca,
UC¢inili ste mnogo

Poklonite li im cijelo srce,
Ucinit éete Cudo

Kontakt:
Monika Budimir, prof. defektolog
Zagreb, Sostariceva 8
Tel/fax: 01/4812 004
mob: 091/4812 000



e-mail: savez@hsuti.hr
web: www.hsuti.hr


http://www.hsuti.hr/

