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OPERATIVNI PLAN AKTIVNOSTI ZA 2026.

AKTIVNOST

ClLJ

| NOSITELJ AKTIVNOSTI

| NACIN DJELOVANJA

IZVORI FINANCIRANJA

VRIJEME

1. REDOVNE DJELATNOSTI UDRUGE

Osmisljavanje,
pisanje i

prijava projektnih
prijedloga

Osigurati financiranje aktivnosti za
korisnike

Suradnica za
projekte i vidljivost,
zdravstvena
edukatorica

Istraziti dostupne
natjecaje i napisati projektne
prijedloge

Samofinanciranje, donacije,
Nacionalna zaklada kroz
sufinanciranje plaée
suradnice za projekte

Kontinuirano

Prijemirad sa
¢lanovima/korisnici
ma

azuriranje evidencije
¢lanstva,
prikupljanje

Vodenje to€ne i azurne
baze podataka ¢lanstva,
koristenje baze podataka
za izradu projektnih
prijedloga

Izvrsna direktorica,
Zdravstvena
edukatorica

Vodenje to¢ne i azurne
baze podataka ¢lanstva,
koristenje baze podataka
za izradu projektnih
prijedloga

Samofinanciranje, donacije,
sufinanciranje plaée izvrsne
direktorice- Nacionalna
zaklada

Kontinuirano

podataka o
¢lanovima
Administrativni Poslovanje u skladu sa Izvr$na direktorica Arhiviranje dokumenata, vodenje Samofinanciranje, donacije, | Kontinuirano
poslovi zakonskim propisima financijskog poslovanja sufinanciranje placée izvrsne
direktorice- Nacionalna
zaklada
Razvijanje Razvoj sektorske i Izvr$na direktorica, Doprinos razvoju lokalnih i Samofinanciranje, donacije, | Kontinuirano

partnerskih odnosa

medusektorske

suradnje u svrhu

poboljsanja

kvalitete Zivota osoba s rijetkim
dermatoloskim bolestima i

predsjednica udruge,
zdravstvena
edukatorica, radna
terapeutkinja,
suradnica za projekte

nacionalnih politika, socijalnih usluga
kroz dijalog s ustanovama i
institucijama, suradnja sa stru¢nim
komorama i sudjelovanje u provedbi
relevantnih programa i projekata

sufinanciranje dijela place
kroz javne natjecaje




promicanja
inkluzije

i vidljivost

Organizacijsko
jacanje

Osigurati kontinuirani rad Udruge

Izvrs$na direktorica,
predsjednica udruge,
suradnica za projekte
i vidljivost,
zdravstvena
edukatorica, radna
terapeutkinja,
suradnici

Izrada operativnog i financijskog
plana za svaku narednu godinu.
Odrzavanje redovitih sastanaka
Upravnog odbora, redoviti timski
sastanci zaposlenika, angaziranih
¢lanova i volontera te redovne
godisnje sjednice Skupstine,
Sudjelovanje na seminarima i
konferencijama od vaZznosti za
unutrasnje funkcioniranje Udruge

Samofinanciranje, donacije,
projekti

Kontinuirano

Dvije novozaposlene | Zaposlene nove osobe na pola Izvrs$na direktorica, Putem prijave projekta “Odmor sa SF.6.4.11.01.0012 Projekt traje
osobe projektno na | radnog vremena svrhom” na javni natjecaj sufinanciran sredstvima do 17.
odredeno Izvrsitelj usluge odmor od skrbi, Europskog socijalnog fonda | listopada
logoterapeut, plus u okviru poziva 2026.
Inovativne socijalne usluge-
odmor od skrbi (pilot
projekt).
Fundraising Osigurati samoodrzivost Suradnica za a) priprema tekstualnog sadrzaja, Samofinaciranje Kontinuirano
projekte i vidljivost, b) graficka priprema sadrzaja, Doprinos poslovnog
izvrsna direktorica, c) stvaranje baze podataka donatora | sektora- suradni ugovor sa
zdravstvena (istrazivanje tvrtki, provjera tvrtkom PromoCode
edukatorica, radna likvidnosti, upisivanje kontakt Prijavljena aktivnost
terapeutkinja, podataka), fundrasing uz pomoc¢
volonteri d) vodenje mailchimp platforme volontera na javni natjeca;j,
(upisivanje kontakata, pracenje ¢ekaju se rezultati
statistike),
e) tekstualna i graficka izrada zahvala
donatorima
f) telefonsko i/ili pismeno
kontaktiranje s donatorima
g) slanje zahvala donatorima
h) volonterska akcija sa volonterima
Stvaranje Razvoj volonterstva, Izvr$na direktorica, Kontaktiranje relevantnih ustanovai | Samofinanciranje, donacije, | Kontinuirano

volonterske mreze i

ja€anje organizacijskih

predsjednica udruge,

institucija u svrhu stvaranja stabilne

projekti




rad s volonterima

kapaciteta Udruge,

moguénost provodenja veceg broja
aktivnosti,

olaksavanje provodenja
potencijalnih i postojedih projekata
partnerstvo sa Skolama

zdravstvena
edukatorica, radna
terapeutkinja,
suradnica za projekte
i vidljivost

volonterske mreZe, vodenje
volonterske baze, edukacija
volontera

Prijava projekta o razvoju
volonterstva na natjecaj Svicarskog
fonda

Projekt 'Volontiram, dobro
biram' predan na natjecaj
Svicarskog fonda, ¢ekaju se
rezultati

2. PROMIDZBA | INFORMIRANJE

Promocija
djelatnosti Udruge

Povedanje vidljivosti Udruge

Suradnica za
projekte i vidljivost,
izvrsna direktorica,
predsjednica udruge,
zdravstvena
edukatorica, radna
terapeutkinja,
¢lanovi i suradnici

Organizacija dogadanja, dogovaranje
medijskih nastupa, te objavu pisanih
tekstova u javnim glasilima
Angaziranje PR agencije

Suradnja sa malim proizvodacdima na
osvjestavanju javnosti

Samofinanciranje, donacije,
poslovni sektor

Kontinuirano

Web, portal
Roditeljski kutak, i
drustvene

mreZe

Povecanje broja korisnika usluga,
Povedanje vidljivosti rada
organizacije u javnosti
Osvjestavanje gradana o pitanjima
koje udruga rjeSava svojim radom
Pruzanje korisnih informacija
zainteresiranim skupinama,
komunikacija s donatorima

Suradnica za
projekte i vidljivost,
izvrsna direktorica,
vanjski strucni
suradnici

Pisanje tekstova za web,

Odabir tema i po potrebi angaziranje
vanjskih stru¢njaka na obradi tema
za RK — pisani ¢lanci, video sadrZaji
Suradnja s vanjskim uslugama
programiranja, dizajniranja, graficke
pripreme i tiskanja materijala, video
materijala,

Priprema plana objava za drustvene
mreze

Osmisljavanje i kreiranje sadrzaja za
drustvene mreZe te pracenje
kvantitativnih i kvalitativnih
pokazatelja- analitike

Samofinanciranje, donacije,
djelomicno iz projekata

Kontinuirano

Obiljezavanje
Medunarodnog
tjedna svjesnosti o
buloznoj

Poveéanje vidljivosti Udruge,
podizanje svijesti javnosti o buloznoj
epidermolizi

Suradnica za
projekte i vidljivost,
izvrsna direktorica,
predsjednica udruge,

Pripremne aktivnosti

Izrada i distribucija promotivnih
materijala

Pozivanje sudionika

Samofinanciranje, donacije,
poslovni sektor

Listopad svake
godine




epidermolizi

zdravstvena
edukatorica, radna
terapeutkinja
suradnici, Upravni
odbor

Community Management - suradnja
sa zajednicom i zainteresiranom
javnoséu

Medijske kampanje

Ukljucivanje volontera

Obiljezavanje 30
godina od osnutka
DEBRE

Prilika za dodatno naglasiti Sto je to
sve udruga postigla kroz 30 godina
svog rada. Zahvaliti se svima koji su
nas u radu do sada podrzavali, te
naglasiti vaznost suradnje u
postizanju rezultata

Predsjednica udruge,
Suradnica za
projekte i vidljivost,
izvrsna direktorica,
zdravstvena
edukatorica, radna
terapeutkinja
suradnici, Upravni
odbor

Oraganizacija jednokratnog
dogadanja same proslave,

Tjdan dana medijske kampanje s
ciliem da drugi pri¢aju nasu pricu,
kako i zasto su se ukljucili u nas rad,
kakav je to utjecaj na njih ostavilo i
sl.

Ukljuciti medije koji ¢e sve popratitit
Objave na nasem webu i drustvenim
mrezama

Samofinanciranje, poslovni
sektor, donacije

Rujan/listopad
2026.

3. RAZVOIJ | PROVEDBA EDUKATIVNIH PROGRAMA

Razvoj suradnje s
obrazovnim
ustanovama-
Zdravstveno
Veleutiliste i Skole
za medicinske sestre

Osigurati ukljucivo i kvalitetno
neformalno ucenje te promovirati
mogucénosti peer to peer ucenja
Edukacija sadasnjih i bududih
zdravstvenih djelatnika o
specifitnostima, komunikaciji i
pristupu OSI

Zdravstvena
edukatorica,

radna terapeutkinja,
izvrsna direktorica

Razvijati nove suradnje i kontaktirati
donositelje odluka u navedenim
ustanovama, predlagati i razvijati
nove neformalne oblike u¢enja za
Skole i druge obrazovne ustanove s
ciliem unapredenja njihova rada na
obrazovanju djece i mladih

Samofinanciranje, projekti,
donacije

Kontinuirano

Razvoj suradnje sa
stru€njacima koji
pruzaju skrb
osobama s *EB-om i
drugim rijetkim
dermatoloskim
bolestima

Unaprijedenje kvalitete pruzanja
skrbi osobama s *EB-om i drugim
rijetkim dermatoloskim bolestima

Zdravstvena
edukatorica,
radna terapeutkinja

Organizacije edukacija, radionica i
tribina

MrezZa pruzatelja socijalnih usluga za
rijetke dermatoloske bolesti

Projekti, donacije

Kontinuirano

Suradnja sa
stru¢njacima na
unaprjedenju

Osigurati korisnicima pristup
uslugamapsihoterapije za koje se
povremeno ukaZe potreba

Izvrsna direktorica,
zdravstvena
edukatorica

Povremeni angazman psihologa,
logoterapeuta i/ili drugog stru¢njaka
koji je upucen u problematiku kako

Projekti, donacije, javljanje
na natjecaje

U skladu s
provedbom
projekta ili




pruzanja usluga
korisnicima (

bi pruZio individualnu ili grupnu
podrsku korisnicima

kada se za to
ukaZe potreba

psiholog,

logoterapeut)

Revizija postoje¢ihi | Omoguciti dostupnost svih Zdravstvena U suradnji s Referentnim centrom za | Projekti, donacije Kontinuirano
izrada novih materijala koji su potrebni edukatorica, nasljedne bulozne epidermolize

edukativnih roditeljima djece s EB-om i radna terapeutkinja, | Priprema i eventualni prijevod

materijala struénjacima koji rade s njima izvrSna direktorica, edukativnih materijala

strucni suradnici

4. DEBRA CENTAR

Savjetovaliste

Osigurati dostupnost svih
relavantnih informacija na jednom
mjestu ,One stop shop”

Zdravstvena
edukatorica

Dostupnost usluga:

a) informiranje o postojecim pravima
iz sustava zdravstvene skrbi te
sustava socijalne skrbi

b) komunikacija s ekspertnim timom
za EB, lijecnicima opce prakse,
stomatolozima, patronaznim
sestrama, zdravstvenim njegama u
kuci kod specificnih situacija u
procesu skrbi

c) pomo¢é/ podrska kod poteskoca
vezano uz ostvarivanje prava na
sanitetski materijal te obloga za rane
d) pomo¢ prilikom poteskoca s
dogovaranjem pregleda te
operativnih zahvata

e) dogovaranje individualnog /
grupnog psiholoSkog savjetovanja,
nutricionistickih konzultacija,
isklju¢ivo na zahtjev
oboljelog/obitelji

f) organizacija radionica i predavanja
za roditelje i osobe s EB i drugih
rijetkim dermatoloskim bolestima

Projekti, donacije

Kontinuirano




(,Kava sa stru¢njakom*)
g) organiziranje donacije sanitetskog
materijala za obitelji u potrebi

Radna terapija

Stvoriti obrasce koji ¢e djeci i
odraslima s rijetkim dermatoloskim
bolestima te djeci s teSkocama u
razvoju omoguditi da budu
samostalni u aktivnostima
svakodnevnog Zivota.

Radna terapeutkinja

Dostupnost podrske u:

a) aktivnostima dnevnog Zivota

b) vjestinama grupe i fine motorike
c) grafomotorickim vjestinama

d) kognitivnim, organizacijskim i
senzorickim vjeStinama

e) ergonomskoj prilagodbi prostora i
opreme

f) izrada Newslettera

Projekti, donacije

Kontinuirano

Mobilni tim Kontinuirano pracenje i pruzanje Zdravstvena Posjet obitelji u njihovom domu, Projekti, donacije Kontinuirano
podrske oboljelom i obitelji edukatorica, prilagodba prostora,
radna terapeutkinja, | poticanje suradnje s lokalnom
strucni suradnici zajednicom (lije¢nik, socijalni radnik,
odgojno obrazovne ustanoveisl.)
DEBRA apartman Osigurati besplatan smjestaj u Zdravstvena Vodenje evidencije popunjenosti Projekti, donacije Kontinuirano

Zagrebu za djecu i odrasle s rijetkim
dermatoloskim bolestima i njihove
obitelji koji Zive izvan Zagreba

edukatorica,
Suradnica za
projekte i vidljivost

apartmana
Odrzavanje apartmana

Roditeljski kutak —
portal za roditelje
djece s teSkocama u
razvoju sa forumom

Nastaviti dopunjavati sadrzajem i
unaprjedivati samu platformu

Zdravstvena
edukatorica,
Suradnica za
projekte i vidljivost,
radna terapeutkinja,
strucni suradnici

Organiziranje strucnjaka za snimanje
webinara i pisanje tekstova
Administiranje foruma

Newsletteri prijavljenim korisnicima
Promocija i vidljivost Kutka kroz
drustvene mrezZe i dr.

Projekti, donacije

Kontinuirano

Odmor od skrbi

Zaposljavanje dvije nove osobe na
pola radnog vremena

Izvrsitelj usluge odmor od skrbi,
logoterapeut

Izvr$na direktorica
Zdravstvena
edukatorica,

radna terapeutkinja,

PruZiti uslugu ,,0dmor od skrbi“
roditeljima uskladujuéi potrebe
korisnika sa planom rada zaposlenih
na programu

Program 'Odmor sa svrhom'
SF.6.4.11.01.0012
sufinanciran sredstvima
Europskog socijalnog fonda
plus u okviru poziva
Inovativne socijalne usluge-
odmor od skrbi (pilot
projekt).

Program traje
od 10/2026.




Dajmo im Program ¢e poboljsati, prosiriti i Zdravstvena PruZanje zaokruZene cjeline 3. godis$nji program 2023.-2026.

mogucnost za bolju osigurati jednaku dostupnost edukatorica, radna socijalnih usluga . Organiziranje Ministarstva rada, Planirano

buduénost socijalnih usluga djeci s teSko¢ama i | terapeutkinja, psihosocijalne potpore, suradnja sa mirovinskoga sustava, nastaviti kroz
odraslim osobama s invaliditetom i vanjski psiholog, Zavodima za socijalni rad, izrada obitelji i socijalne politike daljnje prijave
njihovim obiteljima u cilju izvr$na direktorica, Smijernica za pruzanje podrske ,Razvoj i Sirenje mreze na natjecaje
poboljsanja kvalitete njihovih Zivota i | suradnica za projekte | osobama s EB i njihovim obiteljima u | socijalnih usluga koje Ministarstva
smanjenja socijalne isklju¢enosti. i vidljivost rjeSavanju socijalnih potreba pruzaju udruge”.

RADosNA terapija Integracija djece s teSkocama u | Zdravstvena Radno terapijska procjena radi | 3. godisnji program udruga | 2023.- kolovoz
razvoju i djece s invaliditetom u | edukatorica, radna stjecanja uvida u potrebe korinika iz podruéja socijalnog i | 2026.
svakodnevni Zivot putem radno | terapeutkinja, Radno terapijska intervencija- | humanitarnog znacdenja za
terapijskih programa koji ¢e im | vanjski psiholog, Usvajanje vjeStina potrebnih za | unaprjedenje kvalitete
pomodi u razvoju vjeStina za | izvrSna direktorica, izvodenje aktivnosti | Zivota osoba s invaliditetom
neovisno  Zivljenje, socijalizaciji, | suradnica za projekte | samozbrinjavanja, produktivnosti te | kroz pruzanje

integraciji u odgojno obrazovne
ustanove, kako bi u konacnici postali
punopravni ¢lanovi drustva.

i vidljivost

aktivnosti slobodnog vremena koje
¢e im pomodi u Sto boljoj integraciji.
Mobilna radna terapija- radno
terapijsku intervenciju unutar doma
korisnika.

Podrska roditeljima u pruzanju
podrske djetetu i stvaranju
poticajnog okruzenja

izvaninstitucionalnih
usluga, Grad Zagreb

Komunikacija kljuc
uspjesne skrbi — faza
1.

Edukacija zdravstvenih djelatnika
(sadasnjih i buducih) o
specificnostima i obiljezjima
invaliditeta a u svrhu boljeg
razumijevanja i poboljsanja

komunikacije tijekom provodenja
zdravstvene skrbi.

DEBRA i partner

Kroz niz osmisljenih predavanja i
radionica upoznati budude i sadasnje
zdravstvene djelatnike sa
specifiCnostima rijetkih bolesti s
posebnim  osvrtom na rijetke
dermatoloSke  bolesti u  svrhu
poboljSanja komunikacije izmedu
roditelja/pacijenata i zdravstvenih
djelatnika a s ciljem unaprjedenja
Zivota osoba s invaliditetom i
njihovih obitelji.

Grad Zagreb, podrucje
socijalnog i humanitarnog
znaCenja za unapredenje
kvalitete Zivota osoba s
invaliditetom

01.09.2025.-
31.05.2026.

Roditeljski kutak
faza lll

Osigurava kontinuiranu i integriranu
podrsku  roditeljima  djece s
teSko¢ama u razvoju osnazujuci ih za

DEBRA i partner

Edukativne sadrzaje za roditelje
kreirani su u suradnji sa stru¢njacima
raznih podrucja kako bi pokrili svaki

Grad Zagreb, podrucje
socijalnog i humanitarnog
znacenja - planirana prijava




suocavanje sa izazovima
svakodnevnog  Zivota, ocuvanja
vlastitog mentalnog i fizickog

blagostanja te odrzavanja kvalitetnih
obiteljskih odnosa (partneri i druga
djeca, ako ih imaju). O snaZeni
roditelji u svom domu stvaraju
poticajno okruZenje za optimalan
rast i razvoj svog djeteta.

aspekt Zivota roditelja. Dostupnost
izradenih sadrzZaja za roditelje
osigurat éemo putem digitalne
platforme Roditeljski kutak na koju
¢emo postavljati snimljena
predavanja i pisane tekstove
stru¢njaka kako bi im mogli pristupiti
u bilo koje vrijeme

za financiranje u 2026.

Malim koracima
preko prepreka

Pruzanje sveobuhvatne
psihosocijalne podrske usmjerene na
emocionalni, socijalni, fizicki i
psiholoski razvoj djece s teSko¢ama u
razvoju i osoba s invaliditetom.

Zdravstvena
edukatorica, radna
terapeutkinja,
izvrsna direktorica,
suradnica za projekte
i vidljivost

Kroz strukturirane aktivnosti
nastojimo  unaprijediti  kvalitetu
Zivota osoba s teSko¢ama u razvoju,
rijetkim dermatoloskim bolestima,
osnaziti ih za aktivno sudjelovanje u
drustvenim procesima te povecati
njihovu autonomiju i samopouzdanja
putem ciljanih aktivnosti koji poticu
osobni razvoj, jacaju emocionalnu
otpornost i integraciju u zajednicu
kao Sto su kreativne aktivnosti
radno-terapijske i plesne radionice,
edukacija i senzibilizacija lokalne
zajednice.

Planirana prijava
financiranje u 2026.

Za

5. SURADNJA S DRUGIM UDRUGAMA

Hrvatska udruga za Suradnja na provedbi programa i HURID Razmjena informacija o radionicama, | Projekti sufinancirani od kontinuirano
ranu intervenciju u projekata na podrucju rane razvojne | DEBRA obavjestavanje i animiranje Grada Zagreba
djetinjstvu (HURID) pomodi i podrske roditeljima djece s korisnika na ukljucivanje u planirane
teSkocama i OSI aktivnosti. Cesti sastanci radi
Cilje je podijeliti znanja i kapacitete praéenja provedbe planiranih
obje organizacije te organizirati aktivnosti.
aktivnosti za korisnike obe udruge
Krijesnica -udruga za | Suradnja na provedbi programa i Krijesnica Razmjena informacija o radionicama, | Trenutno u provedbi STEM, | kontinuirano




pomoc¢ djeci i
obiteljima suocenim
s malignim
bolestima

projekata na podrucju djeca i mladi
oboljeli od rijetkih i malignih bolesti
Cilj je koristiti znanja i kapacitete
obje organizacije u organiziraciji
aktivnosti za korisnike obe udrug, te
razvoj volonterstva

DEBRA obavjestavanje i animiranje
korisnika na ukljucivanje u planirane
aktivnosti. Cesti sastanci radi
praéenja provedbe planiranih
aktivnosti.

a prijavljeno je jos
partnerskih natjecaja za
koje ¢ekamo rezultate od
obje organizacije

Hrvatski savez za Jacanje kapaciteta OClI Predsjednica udruge, | Sudjelovanje na sastancima, donacije Kontinuirano
rijetke bolesti Izvrs$na direktorica, skupstini, kampanji povodom

Zdravstvena obiljeZzavanja Dana rijetkih bolesti

edukatorica
Koalicija udruga u Jacanje kapaciteta OClI Predsjednica udruge, | Sudjelovanje na sastancima, radnim | donacije Kontinuirano
zdravstvu Izvr$na direktorica grupama, skupstini
DEBRA International | Jacanje kapaciteta OCI Predsjednica udruge, | Sudjelovanje na sastancima, radnim | donacije Kontinuirano

Izvr$na direktorica, grupama, skupstini

Zdravstvena

edukatorica
Global Skin — Jacanje kapaciteta OCI Predsjednica udruge, | Sudjelovanje na sastancima, radnim | natjecaj Kontinuirano
International Izvr$na direktorica, grupama, skupstini
Alliance of Zdravstvena
Dermatology Patient edukatorica
Organizations

7. SAMOFINANCIRANIJE

Gospodarska Osigurati samoodrzivost Izvr$na direktorica, Proizvodnja i prodaja vlastitih webshop Kontinuirano
djelatnost Suradnica za proizvoda, radnoterapijske usluge;

projekte i vidljivost, pruzanje usluge informiranja,

zdravstvena edukacije i kreiranja edukativnih

edukatorica, materijala te konzultacija i

radna terapeutkinja, | savjetovanja

skupstina

*EB — Epidermolysis Bullosa




