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Drustvo oboljelih od bulozne epidermolize




O udruzi

Drustvo oboljelih od bulozne epidrmolize, DEBRA osnovano je 1996. godine s ciljem povezivanja obitelji
oboljelih od bulozne epidermolize.

Imati buloznu epidermolizu znaci imati koZu krhku i ranjivu poput leptirovog krila ( zato oboljele nazivamo
i 'djeca leptiri'). Obican dodir moZe znaciti novu bulu, novo ostec¢enje. Svakodnevnica znaci nove rane,
nova previjanja, zaCudene poglede, bol, kirurske zahvate, znadi stalnu ovisnost, pomo¢, njegu i pratnju
drugih.
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Zdravstvena edukatorica — Mateja Krznar, prvostupnica sestrinstva

Radni terapeut — Leona Vos, prvostupnica radne terapije

STRATESKE SMJERNICE RAZVOJA 2020. — 2021.

U prosincu 2019. odrzano je jednodnevno planiranje s ciljem revizije Strateskog plana Udruge 2016-
2020., te izrade operativnog i financijskog plana za 2020.

Razvoj okruzenjaijacanje medusektorske suradnje za unaprijedenje zdravstvene i socijalne skrbii podrske
za oboljele od bulozne epidermolize.



Pruzanje psiho — socijalne podrske za oboljele od rijetkih bolesti

Podizanje svijesti javnosti o izazovima i potesko¢ama oboljelih od rijetkih bolesti
Zagovaranje ravnopravnog sudjelovanja oboljelih od rijetkih bolesti u svim aspektima Zivota
Razvijanje suradnje i razmjena stru¢nih znanja i iskustava

Unaprijedenje financijske i programske odrzivosti organizacije

Sukladno definiranim strateskim smjernicama, daljnji razvoj DEBRA djelatnosti u velikoj ¢e mjeri ostati
zasnovan na postojecem metodoloskom pristupu, koji prije svega ukljuCuje razvoj medusektorske
suradnje za unaprjedenje zdravstvene i socijalne skrbi i podrske oboljelima od bulozne epidermolize,
psiholosku podrsku. Veci naglasak u nadolaze¢em razdoblju stavit ¢e se na aktivnosti usmjerene na
podizanje svijesti Sire zajednice o problematici rijetkih bolesti. S obzirom na prepoznatu potrebu zemalja
jugoisto€ne Europe DEBRA ¢e u nadolaze¢em razdoblju nastaviti s aktivnostima vezanim za prenosSenje
svojih znanja i iskustava te podrsku zemljama koje odluée pokrenuti sli¢ne aktivnosti.

Na podrucju organizacijskog razvoja, naglasak ée biti stavljen na unapredivanje znanja, vjestina djelatnika
DEBRE u svim organizacijskim aspektima s naglaskom na planiranje i razvoj projektnih prijedloga te
prikupljanja sredstava uvodenjem novih pristupa i tehnika u proces prikupljanja sredstava DEBRE.

Programi i projekti
Psihosocijalna potpora ‘djeci leptirima’ i njihovim obiteljima

Psihosocijalnom potporom ‘'djeci leptrima' i njihovim obiteljima osnaZuju se oboljeli od bulozne
epidermolize i njihove obitelji te ih se na taj nacin priprema za suoCavanje sa izazovima teske
svakodnevice. Program je uspjesno zavrSen u prosincu 2019.

Radionica psihosocijalne podrske



Budi mi blizu

Projekt ,,Budi mi blizu“ osigurava obitelji i oboljelom djetetu besplatan smjestaj u Zagrebu koliko god
vremena je potrebno ili blizinu obitelji dok je dijete radi lije¢enja u bolnici. Na taj nacin oboljeli ¢e$ce
mogu obavljati kontrole a roditelji ne brinu o financijskim izdacima za smjestaj sto je za njih olakSavajuca
okolnost.

Obitelj u apartmanu

SOS potpora 'djeci leptirima' i njihovim obiteljima

Kroz projekt su pruZene socijalne usluge informiranja o svim pravima oboljelog i njegove obitelji iz sustava
zdravstvene i socijalne skrbi, pravu na skolovanje, te nacinima ostvarivanja istih. Radilo se na osnazivanju
roditelja i njihovih kompetencija za pruzanje bolje skrbi oboljelom djetetu ali i cijeloj obitelji.

24h info servis za 'djecu leptire' i njihove obitelji

Projektom je osigurana dostupnost svih informacija koje su oboljelima od bulozne epidermolize potrebne
na jednom mjestu (o dijagnostickim i terapijskim dostignu¢ima u lije¢enju, informacije o stru¢njacima,
dogovaranje kontrolnih pregleda i zahvata, informacije o silikonskim oblogama i na¢inima ostvarivanja
istih).



Institucionalna podrska

Kroz institucionalnu podrsku osigurano je jacanje kapaciteta udruge za daljnju provedbu aktivnosti,
programa i projekata. Uz podrsku osigurat ce se stabilnost udruge i stvoriti uvjeti za odrzavanje i
unaprijedivanje standarda pruzanja usluga korisnicima DEBRE.

Edukacije

DEBRA je na zamolbu lije¢nika iz Rusije u rujnu 2019. organizirala Edukacijski tec¢aj za zdravstvene
djelatnike ,,Bulozna epidermoliza- multidisciplinarna skrb za oboljele” na kojem je sudjelovalo 14
predavaca s velikim iskustvom u lije€enju i zdravstvenoj skrbi oboljelih od bulozne epidermolize te osim
polaznika iz Rusije sudjelovali su i polaznici iz Hrvatske, Srbije, Bosne i Hercegovine te Slovenije. Ciljevi
tecaja bili su prikazati specifi¢nosti skrbi za oboljele od bulozne epidermolize s posebnim naglaskom na
individualiziranje multidisciplinarnog pristupa svakom oboljelom te razmjena znanja i iskustva sa drugim
zemljama koje su prisustvovale tecaju. Tecaj je omogudio stjecanje vjestina i znanja o buloznoj
epidermolizi i potaknuo na unaprjedenje skrbi za oboljele od ove rijetke i teske bolesti.

Edukacije za tim

20. godisnje iskustvo u otkrivanju idiopatskih skolioza u Klinici za djecje bolesti Zagreb

Rare resource network, Oslo, Norveska

EMM, Bukurest, Rumunjska

Sestrinstvo bez granica lll, Opatija

Training school — Creer-Feder, Burgos, Spanjolska

Konferencija 'Civilno drustvo 2030.: RH-EU_Euro-Mediteran', Sibenik

,Djecja $aka od A do Z“ — simpozij Hrvatskog drustva za dje¢ju kirurgiju i Klinike za dje¢je bolesti
Zagreb, Zagreb
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I. Konferencija o volonterima u palijativnoj skrbi, Zagreb

9. Rare 2030, Brisel, Belgija

10. 29.11.2019. — Edukacijski tecaj Ill. Kategorije ,,Rijetke bolesti danas — Srcem za rijetke”, Klinika za
djecje bolesti Zagreb




Edukacija u Djecjoj bolnici Zagreb
Partnerstva i suradnje

Nastavljena je suradnja sa Skolom za medicinske sestre Vrapée, Skolom za medicinske sestre Vinogradska,
Klinikom za djecje bolesti Zagreb, KBC- om Zagreb.

Edukacija ucenika zavrsnih razreda srednjeg medicinskog obrazovanja

Projekt DOBRO — Doprinos boljitku rane intervencije putem drustveno korisnog uc¢enja u Gradu Zagrebu i
Brodsko—posavskoj Zupaniji, provodi udruga HURID u partnerstvu s Edukacijsko rehabilitacijskim
fakultetom SveucilisStva u Zagrebu i Fakultetom za odgojne i obrazovne zananosti Sveucilista
J.J.Strossmayera u Osijeku. Cilj projekta bio je uvesti drustveno korisno uc¢enje u akademsko obrazovanje
i ojacati kompetencije buducih strucnjaka u sustavu rane intervencije na lokalnoj razini. DEBRA je u
projektu sudjelovala kao udruga mentor kroz pruZzanje podrske buducim stru€njacima u rjeSavanju
drustvenih i socijalnih pitanja. Projekt je zavrSen u rujnu 2019.

Zavrsna konferencija projekta DOBRO



Clanstvo u organizacijama i medunarodna suradnja
DEBRA je ¢lanica medunarodne organizacije oboljelih od bulozne epidermolize DEBRA International.

DEBRA je C¢lanica Hrvatskog saveza za rijetke bolesti te europske organizacije za rijetke bolesti EURORDIS
u ¢ijim tijelima aktivno sudjelujemo.

Redovni sastanci sa Hrvatskim savezom za rijetke bolesti

Udruga u medijima

http://www.novilist.hr/Vijesti/Hrvatska/Udruge-pacijenata-u-strahu-od-ukidanja-besplatne-liste-
lijekova-Ministar-porucio-da-je-hrvatsko-zdravstvo-solidarno

https://vijesti.hrt.hr/487876/udruge-pacijenata-hzzo-zeli-ograniciti-dostupnost-lijekova

https://vijesti.rtl.hr/novosti/hrvatska/3337441/hzzo-zeli-ograniciti-dostupnost-lijekova-i-lijecenja-
pacijentima-u-hrvatskoj/

https://regionalni.com/hzzo-zeli-ograniciti-dostupnost-lijekova-i-lijecenja-pacijentima-u-hrvatskoj/

http://krijesnica.hr/2019/02/11/priopcenje-za-novinare-hzzo-zeli-ograniciti-dostupnost-lijekova-i-

lijecenja-pacijentima-u-hrvatskoj/

https://vijesti.hrt.hr/553159/djeca-iz-rusije-dolaze-u-hrvatsku-na-lijecenje-ali-hzzo-nasu-djecu-salje-van

https://www.youtube.com/watch?v=c4kPMf{B3-k8

https://zg-magazin.com.hr/novim-pravilnikom-hzzo-ogranicava-prava-pacijenata/

https://radio.hrt.hr/drugi-program/aod/udruga-debra/291176/

https://www.24sata.hr/lifestyle/dijete-ro-eno-bez-koze-mali-je-leptir-koji-treba-stalnu-paznju-625202



http://www.novilist.hr/Vijesti/Hrvatska/Udruge-pacijenata-u-strahu-od-ukidanja-besplatne-liste-lijekova-Ministar-porucio-da-je-hrvatsko-zdravstvo-solidarno
http://www.novilist.hr/Vijesti/Hrvatska/Udruge-pacijenata-u-strahu-od-ukidanja-besplatne-liste-lijekova-Ministar-porucio-da-je-hrvatsko-zdravstvo-solidarno
https://vijesti.hrt.hr/487876/udruge-pacijenata-hzzo-zeli-ograniciti-dostupnost-lijekova
https://vijesti.rtl.hr/novosti/hrvatska/3337441/hzzo-zeli-ograniciti-dostupnost-lijekova-i-lijecenja-pacijentima-u-hrvatskoj/
https://vijesti.rtl.hr/novosti/hrvatska/3337441/hzzo-zeli-ograniciti-dostupnost-lijekova-i-lijecenja-pacijentima-u-hrvatskoj/
https://regionalni.com/hzzo-zeli-ograniciti-dostupnost-lijekova-i-lijecenja-pacijentima-u-hrvatskoj/
http://krijesnica.hr/2019/02/11/priopcenje-za-novinare-hzzo-zeli-ograniciti-dostupnost-lijekova-i-lijecenja-pacijentima-u-hrvatskoj/
http://krijesnica.hr/2019/02/11/priopcenje-za-novinare-hzzo-zeli-ograniciti-dostupnost-lijekova-i-lijecenja-pacijentima-u-hrvatskoj/
https://www.youtube.com/watch?v=c4kPMfB3-k8
https://zg-magazin.com.hr/novim-pravilnikom-hzzo-ogranicava-prava-pacijenata/
https://radio.hrt.hr/drugi-program/aod/udruga-debra/291176/
https://www.24sata.hr/lifestyle/dijete-ro-eno-bez-koze-mali-je-leptir-koji-treba-stalnu-paznju-625202

https://www.24sata.hr/lifestyle/savez-za-rijetke-bolesti-osniva-vlastiti-registar-oboljelih-u-rh-662809

Financiranje aktivnosti udruge

Projekti i programi Udruge u 2019. godini financirani su najveéim dijelom iz drZavnog proracuna te
trgovackih drustava, pravnih osoba, gradana i lokalnog proracuna.

Program ,,Psihosocijalna potpora djeci leptirima i njihovim obiteljima“ financiran od strane Ministarstva
zdravstva. Jednokratnu financijsku podrsku dalo je Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu
politiku. Nacionalna zaklada za razvoj civilnog drustva financira Institucionalnu podrsku stabilizaciji i/ili
razvoju udruge. Projekt ,,Budi mi blizu“ financiran je od HEP-a. |z sredstava Proracuna Grada Zagreba za
2019. financirani su projekti ,,24h info servis za 'djecu leptire' i njihove obitelji“, ,,Psihosocijalna potpora
djeci leptirima i njihovim obiteljima“ i ,,SOS potpora djeci leptirima i njihovim obiteljima“. Podrsku
organizaciji Medunarodnog tecaja Bulozna epidermoliza — skrb za oboljele dao je Hrvatski zavod za
zdravstveno osiguranje.

PR-RAS - PRIHODI Ostvareno - tekuce razdoblje
3 PRIHODI 675.987,00 kn
32 Prlhqdl od Clanarina i clanskih 500,00 kn
doprinosa
35 Prihodi od donacija 664.232,00 kn
351 Prihodi od donacija iz proracuna 396.786,00 kn
3511 PrlhOdJ od donacija iz drzavnog 316.786,00 kn
proracuna
Prihodi od donacija iz proracuna
3512 jedinica lokane i podrucne (regionalne) 80.000,00 kn
samouprave
352 Prihodi od inozemnih vilada i 0,00 kn

medunarodnih organizacija
Prihodi od trgovackih drustava i ostalih

353 . 214.896,00 kn
pravnih osoba

354 Prihodi od gradana i kuéanstava 52.550,00 kn

PR-RAS - RASHODI Ostvareno - tekuce razdoblje

rac. plana

4 RASHODI 568.940,00 kn

41 Rashodi za radnike 268.829,00 kn


https://www.24sata.hr/lifestyle/savez-za-rijetke-bolesti-osniva-vlastiti-registar-oboljelih-u-rh-662809
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Plac¢e za redovan rad

Ostali rashodi za radnike
Doprinosi na place

Materijalni rashodi

Rashodi za usluge

Usluge telefona, poste i prijevoza
Usluge tekuceg i investicijskog
odrzavanja

Komunalne usluge

Zakupnine i najamnine
Intelektualne i osobne usluge
Racunalne usluge

Ostale usluge

Rashodi za materijal i energiju
Energija

Sitni inventar i auto gume

Ostali nespomenuti materijalni rashodi

Premije osiguranja
Clanarine

242.384,00 kn
0,00 kn
26.445,00 kn
261.302,00 kn
203.733,00 kn
20.772,00 kn

22.848,00 kn

19.236,00 kn
80.105,00 kn
36.690,00 kn
300,00 kn
23.782,00 kn
24.852,00 kn
8.820,00 kn
4.434,00 kn
8.520,00 kn
2.634,00 kn
3.432,00 kn



