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Operativni plan DEBRE,
drustva oboljelih od
bulozne epidermolize
za 2022. godinu



1.OPERATIVNI PLAN

Operativni plan usmjeren je ostvarenju strateskih ciljeva udruge
DEBRA koja zahtijevaju vise navedena sredstva:

e Razvoj okruzenja i jaCanje medusektorske suradnje za
unaprijedenje zdravstvene skrbi i podrske za oboljele od bulozne
epidermolize

e Kontinuirana edukacija zdravstvenih djelatnika

e Pruzanje konkretne potpore korisnicima:

- povedba rane intervencije u svrhu pruzanja integriranog djelovanja

- pruzanje psihosocijalne podrske za oboljele od rijetkih bolesti

- provedba radne terapije kod oboljelih od rijetkih bolesti

- razvoj mobilnih timova u svrhu pruzanja integrirane i holistiCke skrbi
( zdravstvene i socijalne)

e Podizanje svijesti javnosti o0 izazovima | poteskocama u
svakodnevici oboljelih od rijetkih bolesti

e /agovaranje ravnopravnog sudjelovanja oboljelih od rijetkih
bolestiu svim aspektima zivota

e Unaprijedenje financijske i programske odrzivosti organizacije

Sukladno definiranim strateskim smjernicma, daljnji razvoj DEBRA
djelatnosti u velikoj ¢ce mijeri 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 i drugih rijetkih
dermatoloskih  bolesti, psiholosku podrsku, provedbu rane

intervencije i radne terapije.
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Veliki naglasak zelimo staviti i na ostvarivanje suradnje sa svim
pruzateljima socijalnih  usluga kako Dbi zajedniCkim snagama
unaprijedili dostupnost socijalnih usluga oboljelima od rijetkih bolesti.

Na podruCju organizacijskog razvoja, naglasak ce biti stavljen na
unaprjedivanje znanja | vjestina Debrinih djelatnika u svim
organizacijskim aspektima s naglaskom na planiranje | razvoj
projektnih prijedloga te prikupljanja sredstava uvodenjem novih

pristupaitehnika u proces prikupljanja sredstava DEBRE.
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2.0PERATIVNIPLAN RADA UDRUGE ZA 2022. GODINU

Naziv aktivnosti Vrijeme Strategije djelovanja

Izrada izvjeStaja o radu u 2021. godini Sijecanj Presjek 2021. godine; postavijanje godiSnjeg izvjestaja na web
stranicu udruge i slanje lanovima putem email-a

IzvieStaji donatorima o utroSku sredstava | SijeCan] Pismenim putem, aZuriranje liste donatora i postavijanje na web
stranicu.

Edukacija iz fundraisinga Sijecanj/ Edukacija je rezultat natjecaja Zute tocke s ciljem ucenja kako

veljacta kvalitetno napraviti fundraising kampanju.

24h servis za oboljele i njinove obitelji Kontinuirano Stalan koniaki s clanovima u svrhu uoCavanja njihovin potreba i
reagiranja na iste.
Dogovaranje pregleda, operativnin zahvata, osiguravanje
smijestaja u aparimanu te odgovaranje na specifiéne potrebe
svakog Clana.

Aktivnosti pomocdi i podrike obiteljima Kontinuirano Grupne i individualne radionice, rana intervencija, psihosocijaina

oboljelih potpora, savjetovanje, strucna pomoc i pedrika, promicanje
ravnopravnosti u podjeli obiteljskih uloga, osnaZivanje obitelji.

OdrZavanje apartmana za smje3taj obitelji | Konfinuirano Cisenje, pranje posteliine, vodenje evidencile popunjenosti,

kemijsko CiSc¢enje, redovno odrZavanje i manji popravci.

Izrada smjernica za primjenu radne
terapije kod oboljelih od bulozne
epidermolize / postupna implementacija

Sijecan) do lipnja’
Lipanj do prosinca

Priprema i prikupljanje podataka potrebnih za izradu smjernica.
Objava smjemica na web stranici te razrada plana postupne
implementacije.

Dan rijetkih bolesti Veljaca Obiljezavanje dana rijetkin bolesti u suradnji 5 Hrvatskim
savezom za rijetke bolesti.
Gostovanje u medijima, senzibilizacija javnosti | sudjelovanje u
kampanii.

Edukacija djelatnika Kontinuirano Osigurati sredstva za edukacije djelainika, kako bi unaprijedili,
pro&irili i poboljali kvalitetu usluga i aktivnosti koje provodimo.

Poticanje suradnje s centrima za socijalnu | Kontinuirano Prikupljanje podataka te izrada algoritama za kvalitetnije

skrb pruZanje socijalnin usluga oboljelima od bulozne epidermolize.

Redizajn web stranice Travan] Ukoliko prode projekt Member Impact Fund* Global skin-a.

Qrganiziranje humanitarne kampanje za Travanj/ Kontaktiranje medija | dogovaranje oko Kampanje.

izgradnju lifta za korisnicu u invalidskim sviban| Odlazak kod kerisnice, fotografiranje i priprema teksta.

kolicima Cilj - tiskani medij, plus dodatna crowdfunding kampanja.

Suradnja s clanovima multidisciplinamog | Kontinuirano Redovito pracenje pacijenata (potrebe prisuine i po otpustu iz

tima { socijalni radnik, psiholog, bolnice) kako bi se osigurala sveobuhvatna skrb.

medicinska sestra za planiranje otpusta iz Redovito kontaktiranje s multidisciplinarnim timom kako bi se

bolnice, lijecnici, mobilni palijativni tim ) skrb unaprijedila te pronaSle adekvatne intervencije sukladno
stanju pacijenta.

Prijavijivanje projekata na sve raspisane Kontinuirano AZurno pratiti najave 1 objave raspisanih natjecaja i aplicirati na

natjecaje one sukladne udruzi.

Pokretanje 1. Fundraising kampanje Svibanj Izraditi bazu podataka, osmisliti pismo za slanje potencijainim
donatorima i vizuale za kampanju putem drustvenih mreza.

Pomoc pri ukljucivanju u odgojno - Rujan Kontaktiranje i edukacija osoblla u odgojno — obrazovnim

obrazovne ustanove i senzibilizacija ustanovama prije dolaska oboljelog djeteta u grupu ili razred s

okoline ciljem integracije djeteta i razbijanja stigmi vezane za bolesti.

Edukacija ucenika srednjin medicinskin Qzujakirujan/ Ucenici  kroz predavanje uce o specificnostima bulozne

Skola prosinac epidermolize i pristupu oboljelima te o samom radu udruge.

Tjedan svjesnosti o buloznoj epidermolizi | Listopad Osmisljavanje 1 vodenje kampanje osvijestavanja javnosti o
buloznoj epidermolizi.

Samofinanciranje Studeni Osmisljavanje 1 izrada prigodnih proizvoda za prodaju u
prosincu.

Izrada izvjestaja za donatore po Prosinac Zakljucivanje godine.

natjecajima.

Izrada godiSnjeg financijskog i

operativnog plana za 2022.

Najam prostora Prosinac Produljivanje ugovora o najmu za 2022. godinu.

Usvojen na Skupstini udruge odrzanoj 26.11.2021.
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