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O udruzi

Drustvo oboljelih od bulozne epidermolize, 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 ostecenje. Svakodnevica
znacCi nove rane, nova previjanja, zacudene poglede, bol, kirurske

zahvate, znaCi stalnu ovisnost o pomoci, njezi i pratnji drugih.
Upravni odbor

Zrinka Kirin, mag.iur.
Suzana Pavlini¢, mag. eduk. rehabilitacije
lvana Matos Zrinusi¢, mag.med.techn.

Ines Kubelka, dipl. defektolog odgojitelj
Predsjednica

Vlasta Zmazek, dipl. ekonomist vanjske trgovine
Zaposlenici

lzvrSna direktorica - Branka Blagojevic
Suradnica za projekte i vidljivost - Evica BorcCic
Zdravstvena edukatorica - Mateja Krznar,
magistra sestrinstva

Radni terapeut - Dorotea Cevizovi¢/Dora Kos
prvostupnica radne terapije
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STRATESKE SMJERNICE RAZVOJA 2026. - 2030.

U 2025. godini revidirali smo Strateski plan za razdoblje 2025. -
2030. te suizradeni operativniifinancijski plan za 2026. godinu.

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

e Kontinuirana edukacija zdravstvenih djelatnika, ukljuCujuci i
buduce zdravstvene djelatnike (uéenici Skola za medicinske
sestre, studenti sestrinstva i radne terapije)

e Provedba rane razvojne podrske u svrhu pruzanja integriranog
djelovanja

e Pruzanje psihosocijalne podrske za oboljele od rijetkih bolesti

e Provedba radne terapije kod oboljelih od rijetkih bolesti ali i
osoba s drugim teskocama

e Razvoj mreze pruzatelja socijalnih usluga za rijetke
dermatoloske bolesti

e Podizanje svijesti javnosti o izazovima i poteSkocama u
svakodnevici oboljelih od rijetkih bolesti

e /agovaranje ravnopravnog sudjelovanja oboljelih od rijetkih
bolesti u svim aspektima zivota

e Razvijanje medunarodne suradnje i razmjena strucnih znanja i
iskustava

e Unaprjedenje financijske i programske odrzivosti organizacije

e JacCanje volonterstva
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Sukladno definiranim strateSkim smjernicama, daljnji razvoj
djelatnosti udruge u velikoj ce mjeri ostati zasnovan na postojecem
metodoloskom pristupu. On prije svega ukljucuje kontinuiranu
edukaciju zdravstvenih djelatnika i studenata sestrinstva i radne
terapije. Takoder, obuhvaca provedbu rane razvojne i psihosocijalne
podrske te radne terapije. Nas rad se oslanja i na Sirenje mreze
socijalnih  usluga, podizanje svijesti javnosti, zagovaranje
ravnopravnosti, medunarodnu suradnju te jaCanje volonterstva i
financijske odrzivosti organizacije.

Na podrucju organizacijskog razvoja, naglasak ce i dalje biti na
unaprjedivanju znanja i 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.

U radu s korisnicima osnovni principi po kojima djelujemo su
holisticka perspektiva, individualizirani i obiteljski pristup, osnazivanje
korisnika za odgovornu i aktivhu ulogu u rjeSavanju potesSkoca s

kojima se suocavaju.

Nase kljucne usluge - savjetovaliste, info servis, radna terapija i
smjestaj u apartmanu - dostupne su korisnicima tijekom cijele
godine. Radnu terapiju stalno poboljsavamo. Nabavljamo nove
didaktiCke igraCke i pomagala za razvoj motorike i osjetila, sto
posebno veseli nase najmlade.

| za kraj, nasa misija se ne mijenja. | dalje pruzamo maksimalnu
podrsku i potiCemo drustvo na bolje razumijevanje nasih korisnika.
Zelimo im olaksati svaki dan i dati im snagu da u potpunosti Zive Zivot,
ane bolest.

Branka Blagojevic, izvrSna direktorica
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DAN RIJETKIH BOLESTI, 28 VELJAGE

VTSENEGOMOZES

2025

ZAMISLITI

Kako bismo javnosti priblizili buloznu epidermolizu, jednu od preko 6000 rijetkih bolesti
od kojih boluje preko 500 000 ljudi u svijetu, od toga 60-tak u Hrvatskoj napravili smo

online kampanju osvjeStavanja javnosti o teSkocama
svakodnevicu.

koje ova bolest donosi u
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VISE NGO MOZES
ZAMISLITI

Bulozna epidermoliza
jedna je od preko 6000
rijetkih bolesli od koje u
svijelu boluje preko

500 000 ljudi

u Hrvatskoj ima oko

60 oholjelih

g
VISE NEGO MOZES
ZAMISLITI

otkako dodu na svijet sva
svoja iskustva oboljeli
prolaze kroz BOL
svakodnevne radnje poput
oblacenja, hranjenja,
kupanja, kretanja, pravi su
izazov i opasnost od
stvaranja novih rana

VISE NEGO MOZES
ZAMISLITI

oboljelima je koza krhka i
ranjiva popul leplirovog
krila, pa oboljele nazivamo
‘djeca leptiri®

rane koje nastaju po
cijelom tijelu i sluznicama
holne su poput opeklina
svakodnevna previjanja
traju satima

s
VISE NEGD MOZES
ZAMISLITI

za ovu bolest jos nema lijeka
skrb se fokusira na
ublazavanje simploma,
prevenciju komplikacija i
pruzanje palijativne skrbi
nadamo se da ¢e neka od 24
klinicka ispitivanja koja se
trenutno provode donijeti
dobre rezultate

VISE NGO MOZES
ZAMISLITI

odrastanje ‘djece leplira’
obiljezit ¢e stalni posjeti
bolnicama, ¢esli operativni
zahvali, zacudeni pogledi i
neprekidna opasnost od raka
koze

zbog posljedica bolesti vecina
oboljelih razviju invaliditet
ved u prvim godinama Zivola

B
VISE NEGD MOZES
ZAMISLITI

uz pravilnu podrsku ‘djeca
leptiri” mogn imati sretnije
djetinjstvo

DEBRA ulaze velike napore u
provedbi aktivnosli koje
prepoznaju i odgovaraju na
individualne polrebe oboljelih




Cilj projekta je omoguciti roditeljima njegovateljima sa podrucja Grada Zagreba,
Zagrebacke i Koprivnicko-krizevacke zupanije inovativnu uslugu odmora od skrbi.
Projekt “Odmor od skrbi® SF.6.4.11.01.0012 financiran je sredstvima Europskog
socijalnog fonda plus u okviru poziva Inovativne socijalne usluge - odmor od skrbi(pilot
projekt).

Iznos projekta 129.791,38€ od Cega su bespovratna sredstva osigurana u omjeru ESF+
95% i Drzavni proracun RH5%.

odmor sa svrhom

el

[ ] : .
Sufinancira
L/ E S F+ - Europska unija


https://www.debra.hr/debra-potpisala-ugovor-za-projekt-odmor-sa-svrhom-esf/

8. Nacionalna konferencija o rijetkim bolestima

8. Nacionalna konferencija o rijetkim bolestima odrzana je 4. rujna 2025. u Zagrebu, a
okupila je struénjake, pacijente i predstavnike ministarstava. Ispred DEBRE na
konferenciji je sudjelovala izvrsna direktorica. Konferencija je bila posvedéena
izazovima s kojima se suocavaju osobe s rijetkim bolestima, ukljucujuci svakodnevnu
skrb, medicinske potrebe i budude smjerenice u politici i znanosti. Strucni dio
konferencije bio je usmjeren je na novi Nacionalni program za rijetke bolesti koji je
trenutno u izradi.

Predstavljene su i razlike u dostupnosti terapija u zemljama regije stoga je
naglasena vaznost regionalne suradnje na podrudju rijetkih bolesti u osiguravanju
jednakih prava i mogucnosti za oboljele. Sudionici konferencije razgovarali su o
potrebi za boljom podrskom pacijentima, transparentnoscu u procesu odobravanja
terapija i unaprjedenju zdravstvenih politika. Konferencija je istaknula vaznost
kontinuirane suradnje svih dionika u svrhu poboljsanja zivota osoba koje zive s
rijetkim bolestima.



DEBRA primila zahvalnicu na proslavi 10. obljetnice studija sestrinstva
Hrvatskog katolickog sveucilista

Sveudilisni odjel za sestrinstvo Hrvatskog katolickog sveucilista 15. listopada
2025. godine svecano je obiljezio 10. obljetnicu rada studija sestrinstva. Svecani
akademski ¢in i prigodni program odrzani su u Auli magni HKS-a.

S posebnim zadovoljstvom objavljuiemo da je nasoj udruzi na svecanosti
uru¢ena zahvalnica za suradnju, kvalitetno provodenje nastavnih aktivnosti,
strucne prakse i mentoriranje studenata.

Urucena zahvalnica predstavlja nam veliko priznanje, ali i daje dodatnu
motivaciju da i dalje, s jos vedim entuzijazmom i odgovornos¢u radimo svoj
posao.

Posebno nas veseli Sto kroz edukativne aktivnosti i iskustvene radionice za
studente sestrinstva mozemo prenijeti znanja i vrijednosti usmjerene na
empatiju, razumijevanje i cjelovitu brigu za pacijente s rijetkim dermatoloskim
bolestima. Ujedno, kroz aktivnosti doprinosimo razvoju bududih stru¢njaka u
sustavu zdravstvene i socijalne skrbi.




Sudjelovali smo na Regionalnom simpoziju o buloznoj epidermolizi
povodom 20 godina rada DEBRA Slovenije

DEBRA Slovenija organizirala je 18.10.2025. u Podcetrteku regionalni simpozij
povodom 20 godina pruzanja podrske oboljelima s buloznom epidermolizom i
njihovim obiteljima. Simpozij je bio posveden izazovima s kojima se suocavaju
osobe s buloznom epidermolizom, ukljucujuéi svakodnevnu skrb, medicinske
potrebe i mogucnosti lijecenja.

DEBRA Hrvatska rado se odazvala pozivu da na simpoziju predstavi iskustva u
nasem radu s posebnim naglaskom na provedbu radne terapije kod bulozne
epidermolize u ¢emu smo pioniri u regiji.

Nasa predsjednica DEBRA-e i izvrsna
direktorica DEBRA-e odrzale su vrlo
dinami¢nu  prezentaciju  koja je
potaknula dodatnu raspravu. Novosti u
skrbi i moguénostima lijecenja
predstavile su dr. Vlasta Dragos i dr.
Olga Tockova.

Velik doprinos Simpoziju dali su i
predstavnici oboljelih i njihovih obitelji
dijeledi svoja iskustva.

Simpozij je istaknuo vaznost
kontinuirane suradnje svih dionika u
svrhu poboljsanja zivota osoba koje
zive s buloznom epidermolizom ali i
prilika za povezivanje i razmjenu
iskustava.




Sudjelovanje na 24. konferenciji medicinskih sestara i tehni¢ara u
organizaciji Zdravstvenog Veleudilista Zagreb

Zdravstveno veleudiliSte Zagreb organiziralo je 23. i 24. listopada 2025. godine 24.
konferenciju medicinskih sestara i tehnic¢ara u Opatiji.

Tema konferencije bila je ,Obzori sestrinstva: obrazovanje, praksa, izvrsnost® s
naglaskom na suvremene izazove u obrazovanju, profesionalni razvoj te sigurnost i
dobrobit medicinskih sestara i tehnicara u svakodnevnom radu.

Na konferenciji je aktivno sudjelovala — ,
zdravstvena edukatorica DEBRA-e s T pjeéne skrbl
prikazom e-postera ,Prikaz projekta KomUﬂ'KaC_'{?‘_____j: & ""'—I
Komunikacija — klju¢ uspje$ne skrbi“. g | ey
U okviru izlaganja predstavila je

rezultate istoimenog projekta koji je
proveden u partnerstvu sa
Zdravstvenim veleucilistem Zagreb.
Projekt  ,Komunikacija -  kljuc
uspjesne skrbi“ bio je financiran od
Grada Zagreba, a njegov cilj bio je
edukacija  zdravstvenih  djelatnika

(bududih i sadasnjih) o}
specifi¢cnostima i obiljezjima
invaliditeta a u svrhu boljeg
razumijevanja [ poboljsanja

komunikacije  tijekom  provodenja
zdravstvene skrbi te unaprjedenja
kvalitete zZivota osoba s invaliditetom
i njihovih obitelji.

Sudjelovanje na Konferenciji takoder je pridonijelo razmjeni znanja i iskustava te dodatno
osnazilo suradnju izmedu strucnjaka iz podrucja sestrinstva, obrazovnih institucija,
zdravstvenih ustanova i civilnog sektora.
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pLECIA MEDUNARODNI TJEDAN
ey B OZNE EPIDERMOLIZE

‘32%,&

U 2025. godini Medunarodni tjedan svjesnosti o buloznoj epidermolizi posvetili smo
kampanji ,lzokreni i promijeni svijest®, usmjerenoj na podizanje svijesti putem
digitalnih kanala, ali i uklju¢ivanje mladih.

Na svojim drustvenim mrezama pozvali smo javnost da se ukljuci u kampanju tako
Sto su odjenuli svoju odjedu naopacke — u znak podrske ,djeci leptirima“, osobama
koje zive s buloznom epidermolizom.

Posebno nas je razveselio posjet u¢enika Skole za medicinske sestre Vrapée, koji su
sudjelovali u kreativnoj radionici u nasoj udruzi. Kroz kreativnu radionicu i razgovor,
ucenici su se upoznali s izazovima s kojima se svakodnevno susrecu ,djeca leptiri*,
alii s vaznosti uloge zdravstvenih djelatnika u njihovoj skrbi i podrsci.

Cilj radionice bio je poticati empatiju, razumijevanje i razvijanje komunikacijskih
vjestina koje su klju¢ne u radu s osobama oboljelima od rijetkih dermatoloskih
bolesti.

Zahvaljujemo svima koji su se ukljucili u kampanju i svojim angazmanom pomogli
Siriti poruku solidarnosti, razumijevanja i podrske!




30. hrvatski simpozij osoba s invaliditetom
s medunarodnim sudjelovanjem

Izvrsna direktorica DEBRE sudjelovala je na 30. hrvatskom simpoziju osoba s
invaliditetom s medunarodnim sudjelovanjem, pod temom ,Konvencija UN o
pravima osoba s invaliditetom — o nama uvijek s nama - od slogana do realnosti®, a
koji je odrzan 29.1i 30. listopada 2025. godine u zgradi Sveucilista u Zagrebu.
Organizatori Simpozija bili su Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske —
SOIH, Zavod za vjestacenje, profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s
invaliditetom, Hrvatski zavod za zaposljavanje i AccessibleEU Hrvatska.

Simpozij je odrzan pod pokroviteljstvom predsjednika Republike Hrvatske Zorana
Milanoviéa, Ministarstva rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike
(MROSP) te Grada Zagreba s temom fokusiranom na provedbu Konvencije UN o
pravima osoba s invaliditetom, pod sloganom ,,0 nama uvijek s nama - od slogana
do realnosti*.

Hrvatski simpozij osoba s invaliditetom s medunarodnim sudjelovanjem uspjesno je
okupio brojne struc¢njake, predstavnike institucija, organizacija civilnog drustva i
osobe s invaliditetom s ciljem razmjene iskustava, jacanja suradnje i provedbe
Konvencije UN-a. Dvodnevni program obuhvatio je inspirativna predavanja,
dinami¢ne panel rasprave i diskusije o pristupacnosti, osobnoj asistenciji,
zaposljavaniju, obrazovanju, digitalnoj ukljucenosti, parasportu i inovacijama koje
doprinose vecoj inkluziji i kvaliteti zivota osoba s invaliditetom.

Kroz konstruktivne rasprave potvrdena je zajednic¢ka vizija izgradnje drustva
jednakih mogucdnosti u kojem nitko nije isklju¢en. Simpozij je istaknuo znadajan
napredak u sustavu podrske osobama s invaliditetom ali i potrebu za daljnjim
jacanjem sustava i suradnje.
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DIJALOG, SUDJELOVANJE, PROMJENA
- WORLD CAFE U ORGANIZACIJI GRADSKOG UREDA ZA
SOCIJALNU ZASTITU, ZDRAVSTVO, BRANITELJE | 0SOBE
S INVALIDITETOM

World Cafe odrzan je 20. svibnja 2025. u organizaciji Gradskog ureda za socijalnu
zastitu, zdravstvo, branitelje i osobe s invaliditetom. Kroz 6 tematskih stolova
raspravljalo se o vaznim aspektima zivota, kao sto su obrazovanje, socijalna zastita,
zdravstvo, pristupacnost i mobilnost, sport, kulturu i javni zivot i zaposljavanje.

Ispred DEBRA-e na World Cafe-u sudjelovala je zdravstvena edukatorica, a doprinos
smo dali u temama zdravstva, socijalne zastite, pristupacnosti i mobilnosti. Kroz
organizaciju ovakvog dogadaja identificirani su klju¢ni izazovi i problemi kako bi se
prilikom izrade nove Strategije mogli sto tocnije adresirati.

Dijalog, Sudjelovanje, Promjena glavna su obiljezja World Cafea, kao dio procesa izrade
Zagrebacke strategije izjednacavanja moguénosti za osobe s invaliditetom za razdoblje
2026. — 2030. Kroz Sest tematskih stolova, raspravljalo se o vaznim aspektima Zzivota,
kao Sto su obrazovanje, zdravstvo, socijalna zastita, pristupacnost i mobilnost, sport,
kultura i javni zivot, zaposljavanje
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OBITELJSKI DAN U DORYLAND-U
skt SURRFRNERRL /)

Obitelji ‘djece leptira’ iz razli¢itih dijelova Hrvatske stigli su na druzenje kojem je cilj
medusobno povezivanje i ohrabrivanje.

Za ,djecu leptire” vazno je da upoznaju drugu djecu s istom dijagnozom kako bi osvijestila
da nisu sama. Medusobno se mogu opusteno igrati a da ne moraju objasnjavati Sto druga
djeca u igri ne smiju napraviti kako ih ne bi ozlijedila. Osim toga, radosni trenuci provedeni
u pomno osmisljenoj zabavi, u kojoj bez straha mogu sudjelovati, pomazu im da barem na
trenutak zaborave na bol.

Njihovim roditeljima ovo je pak rijetka prilika da razmijene iskustva s drugim roditeljima
oboljele djece. Tijekom susreta mogli su podijeliti svoje teskode, ali i neke male, a velike
pobjede. Mogu se medusobno savjetovati, bodriti i tjesiti. Sve to rade potpuno opusteno jer
znaju da su djeca za to vrijeme u sigurnim rukama educiranih animatorica.

Evo sto je o ovogodisnjem druzenju napisala jedna mama:

.Ima dana koji su puni radosti, zabave i smijeha. Takav je bio dan proveden u veseloj i
Sarenoj igraonici Doryland u drustvu ¢lanova udruge DEBRA.

Veé na samom ulazu u Doryland, osjetila se vesela i zabavna atmosfera. Cilj dana bio je
jednostavan: zaboraviti na trenutak na svakodnevne brige i izazove te se prepustiti carima
djedje igre. Bilo je lijepo vidjeti kako se djeca — koja se svakodnevno bore s posljedicama
rijetke bolesti slobodno i opusteno druze i vesele igrama koje su im pripremile animatorice.
A sve je posebno razveselio i snijeg koji je bas poceo padati.. Smijeh je odzvanjao dok su se
djeca grudala i lovila pahulje. Pizze, torte i grickalice brzo su nestale, ali ono sto je ostalo,
bile su price i savjeti koji su zblizili prisutne.

Roditelji su koristili priliku za razmjenu iskustava i korisnih savjeta, jacajuci tako mrezu
podrske koja im je neophodna.

Ovaj dan u Dorylandu nije bio samo dan igre. Bio je to podsjetnik na cinjenicu da, unatoc
svim preprekama, mozemo stvoriti sretne i nezaboravne trenutke. S osmijehom na licu
napustili smo igraonicu, znajudi da smo postali bogatiji za jedno predivno iskustvo.

Ovo je bio dan koji nas je napunio snagom za borbu za dalje i kojeg ¢emo se rado sjecati.”



Programi i projekti
Dajmo im mogucnost za bolju buduénost

Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike

Treda godina provedbe trogodisnjeg programa zapocela je u lipnju 2025., a kroz brojne
aktivnosti za cilj ima poboljsati, prosiriti i osigurati jednaku dostupnost socijalnih usluga
svim oboljelima od bulozne epidermolize i drugoj djeci s tesko¢ama u razvoju i odraslim
osobama s invaliditetom i njihovim obiteljima, kroz pruzanje zaokruzene cjeline
socijalnih usluga (rana razvojna podrska, prijenos informacija, psihosocijalna potpora,
pomo¢ pri ukljuCivanju u sustav odgoja i obrazovanja, poticanja na osobni razvoj,
podrska roditeljima i razvoj roditeljskin kompetencija, privremeni boravak, socijalizaciju
i integraciju, peer podrske, osamostaljenje i provodenje radno-okupacijskih aktivnosti) u
cilju poboljsanja kvalitete njihovih Zivota i smanjenja socijalne iskljuc¢enosti.




RADosNA terapija - trogodisnji program

Grad Zagreb, podrucje socijalnog i humanitarnog znacenja za unapredenje kvalitete
zivota osoba s invaliditetom kroz pruzanje izvaninstitucionalnih usluga

RADosNA terapija je program pruzanja socijalnih usluga djeci s teSko¢ama u razvoju
i djeci s invaliditetom s podrucja grada Zagreba u svakodnevni zivot putem radno-
terapijskih programa koji ¢e im pomodi u razvoju vjestina za neovisno zivljenje,
socijalizaciju, integraciju u odgojno-obrazovnu ustanovu, a kako bi u konacnici postali
punopravni ¢lanovi drustva. Kroz program se pruza podrska i njihovim roditeljima kroz
aktivnost Marte Meo savjetovanje kojeg provodi partner na programu, HURID.
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Malim koracima preko prepreka
Grad Zagreb, podrucje zastite zdravlja

Cilj projekta bio je pruziti sveobuhvatnu psihosocijalnu podrSku usmjerenu na
emocionalni, socijalni, fizicki i psiholoski razvoj djece s tesko¢ama u razvoju i osoba
s invaliditetom.

Projekt se temeljio na ciljanim aktivnostima 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.
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https://www.debra.hr/projekti-programi/malim-koracima-preko-prepreka/

Komunikacija kljuc uspjesne skrbi - I. i faza Il.

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

Projekt ,Komunikacija — klju¢ uspjesne skrbi* provodio se u razdoblju od 1. lipnja 2024.
godine do 31. svibnja 2025. godine u partnerstvu sa Zdravstvenim veleuciliStem Zagreb.
Cilj projekta bio je educirati sadasnje i budude zdravstvene djelatnike o specifi¢nostima i
obiljezjima invaliditeta, s ciliem boljeg razumijevanja potreba osoba s invaliditetom te
unaprjedenja komunikacije tijekom pruzanja zdravstvene skrbi.

S obzirom na uspjesno provedene aktivnosti, ostvarene rezultate te prepoznatu potrebu
za nastavkom ovakvog oblika edukacije i radionica, prijavljen je nastavak projekta — faza
IIl., koja se provodi u partnerstvu sa Skolom za medicinske sestre Vrapde. Projekt je
zapoceo 1. rujna 2025. godine i traje do 31. svibnja 2026. godine.

Cilj edukacija u okviru druge faze projekta je kroz predavanja i iskustvene radionice
upoznati sadadnje i budude zdravstvene djelatnike (ucenike i nastavnike Skole) sa
specificnostima rijetkih bolesti, s posebnim osvrtom na rijetke dermatoloske bolesti.
Poseban naglasak stavlja se na razvoj kvalitetnije komunikacije i boljeg razumijevanja
potreba roditelja i pacijenata, kako bi se unaprijedila zdravstvena skrb te kvaliteta zivota
osoba s rijetkim dermatoloskim bolestima i njihovih obitelji.

Projekt doprinosi podizanju svijesti o izazovima s kojima se suocavaju osobe s rijetkim
dermatoloskim bolestima te jacanju kompetencija zdravstvenih djelatnika u podrucju
inkluzivne, empati¢ne i kvalitetne komunikacije.

HOMUNIKACLIA
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Roditeljski kutak faza ll

Grad Zagreb, podrudje socijalnog i humanitarnog znacenja

Svrha projekta bila je osigurati kontinuiranu i integriranu podrsku roditeljima djece s
teskodama u razvoju osnazujudi ih za suocavanje sa izazovima svakodnevnog zivota
s naglaskom na vaznosti oCuvanja vlastitog mentalnog i fizickog blagostanja te
odrzavanja kvalitetnih obiteljskih odnosa. Edukativne sadrzaje za roditelje kreirali smo
u suradnji sa stru¢njacima razlic¢itih podruéja kako bi pokrili svaki aspekt zivota
roditelja koji osim uloge skrbnika za dijete s tesko¢ama imaju i druge vazne uloge.
Dostupnost izradenih sadrzaja za roditelje osigurali smo putem digitalne platforme
Roditeljski kutak na kojoj se nalaze snimljena predavanja i pisani tekstovi stru¢njaka.
Platforma Roditeljski kutak registriranim korisnicima dostupna je 24/7/365.
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Odmor sa svrhom

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

\ ufinancira
:‘: ES F+ - gu:lopska unija

Projektom je obuhvaceno 13 roditelja njegovatelja s podruéja Grada Zagreba, zagrebacke
zupanije i Koprivnicko-krizevacke zupanije kojima ¢e se omoguditi koristenje inovativne usluge
odmora od skrbi. Osim ukupno 400 dana odmora od skrbi, roditeljima je kroz ovaj projekt
osigurana podrska logoterapeuta radi osnazivanja i pruzanja podrske, te inovativni proizvod
‘ART terapijska kutija’ sa ciljem poticanja roditelja na osvjestavanje vlastitih emocija i interesa.

ODMOR SA SVRHOM

potvrditi

Zahvaljujui ovem projekiu imali smo
priliku upoznati predivne ljude koji su
nam pokazali da je u redu potraZiti
pomoC. priznati si da ne moZemo (i ne
moramo) sve sami le doa nam svima treba
odmak - makar i na trenutak - za dobrobit

nas i nase djece.
Mama Z.

123 ANYWHERE ST., ANY CITY WWW.REALLYGREATSITE.COM




Volonteri

U 2025. godini u nase aktivnosti bilo je uklju¢eno 12 volontera koji su ostvarili 265
volonterskih sati.

Edukacije
Edukacije za socijalne radnike - webinar: Suradnja socijalnih radnika i roditelja
njegovatelja, 13.5.2025.

Edukacije za tim
e Menadzerske taktike za ucinkovito vodenje i osobi razvoju u organizaciji Bernays
akademije u organizaciji Bernays akademije (10.111.1.2025.)
Sudionica: Izvrsna direktorica DEBRE
¢ Financijski i pravni kompas u organizaciji Bernays akademije (24. 1 25.1.2025)
Sudionica: Izvrsna direktorica DEBRE
e Pozicioniranje i utjecaj u javnosti u organizaciji Bernays akademije (7. i
14.2.2025.)
Sudionica: Izvrsna direktorica DEBRE
o Komunikacijsko zanemarivanje u organizaciji HURID-a (20.3.2025.)
Sudionica: Radna terapeutkinja DEBRE
e Poticanje motori¢kog razvoja u okviru razvojne podrske u organizaciji Malog doma
(20.3.2025.)
Sudionica: Radna terapeutkinja DEBRE
e lzrada Socijalnog plana Grada Zagreba , organizator: Gradski ured za socijalnu
zastitu, zdravstvo, branitelje i osobe s invaliditetom Grada Zagreba (30.4.2025.)
Sudionica: Zdravstvena edukatorica DEBRE
Primjena senzorickih strategija u edukacijsko-rehabilitacijskom radu u organizaciji
Malog doma (22.5.2025.)
¢ 8. nacionalna konferencija o rijetkim bolestima (4. 9. 2025.)
Sudionica: izvrsna direktorica DEBRE
e ,Razumijeti spektar: znanost, praksa i zajednica kao podrska autisticnim
osobama®, organizator: Gradski ured za socijalnu zastitu, zdravstvo, branitelje i
osobe s invaliditetom Grada Zagreba (7.-9. 10. 2025.)
Sudionice: zdravstvena edukatorica, radna terapeutkinja DEBRE
e 24. konferencija medicinskih sestara i tehnicara, organizator: Zdravstveno
veleuciliSte Zagreb (23.-24. 10. 2025.)
Sudionica: zdravstvena edukatorica DEBRE
e 30. hrvatski simpozij osoba s invaliditetom s medunarodnim sudjelovanjem (29.—
30. 10. 2025))
Sudionica: izvrsna direktorica DEBRE
e Stru¢na radionica , Transfer znanja iz palijativne skrbi: put prema cjelovitoj skrbi za
kompleksne pacijente i plan Centra za 2026. (27. 11. 2025.)
Sudionica: zdravstvena edukatorica DEBRE

deﬁ‘?a



Partnerstva i suradnje

SURADNJA SA SKOLAMA ZA MEDICINSKE SESTRE | FAKULTETIMA U 2025.
GODINI

Tijekom 2025. godine DEBRA je nastavila uspje$nu suradnju sa Skolom za medicinske
sestre Vrapce i Skolom za primalje te Studijskom jedinicom socijalnog rada. U sklopu
te suradnje, ukupno 116 ucenika i 5 studenata imalo je priliku posjetiti prostorije
udruge, upoznati se s djelovanjem DEBRE te sudjelovati u interaktivnoj iskustvenoj
radionici usmjerenoj na senzibilizaciju i razumijevanje zivota osoba oboljelih od
bulozne epidermolize (EB).

Cilj edukativnih aktivnosti bio je omoguditi budu¢im zdravstvenim djelatnicima, ali i
bududim socijalnim radnicima uvid u specificne potrebe osoba s EB-om, kako u
svakodnevnom zivotu, tako i u okviru zdravstvene te socijalne skrbi.

Kroz ovakav oblik suradnje nastojimo doprinositi podizanju kvalitete skrbi,
osnazivanju sustava podrske te Sirenju svijesti o rijetkim dermatoloskim bolestima u
Siroj zajednici. Vjerujemo kako educirani i senzibilizirani zdravstveni djelatnici i
socijalni radnici ¢ine temelj kvalitetne podrske za osobe s rijetkim dermatoloskim
dijagnozama.




DIGITALIZACIJA T UNAPRJEDENJE RADA UDRUGE

Tijekom 2025. godine DEBRA je nastavila ulagati napore u digitalizaciju i modernizaciju
svojih procesa, s ciliem povedanja ucinkovitosti, dostupnosti informacija i kvalitete
komunikacije s korisnicima i zajednicom opdenito.

U okviru tih nastojanja realiziran je projekt implementacije foruma za roditelje unutar
platforme Roditeljski kutak koji predstavlja sigurno mjesto za povezivanje obitelji iz raznih
dijelova Hrvatske. Na ovom forumu roditelji mogu potpuno opusteno razmjenjivati
dragocjena iskustva, savjete i informacije o svakodnevnoj skrbi za djecu. Forum pruza
stalnu podrsku i osjecaj zajednistva, pokazujudi roditeljima da u svojim izazovima nikada
nisu sami a moderiraju ga stru¢njaci. Takoder,

s novim pitanjima nadograden je i chatbot koji se nalazi na web-stranici udruge. Ova
digitalna funkcionalnost omoguduje brze i jednostavne odgovore na pitanja vezana uz
platformu Roditeljski kutak.

Chatbot je dostupan korisnicima 24 sata dnevno, Sto predstavlja znacajan korak u
poboljsanju korisni¢kog iskustva i pristupacnosti informacija, osobito za one koji traze pomoc
ili informacije izvan radnog vremena.

Digitalna rjesenja poput ovog dio su nase Sire strategije kojom zelimo uciniti podrsku
dostupnijom, a rad udruge jos ucinkovitijim i suvremenijim.

www.debra.hr



Clanstvo u organizacijama i medunarodna suradnja

DEBRA je ¢lanica:

Medunarodne organizacije oboljelih od bulozne epidermolize DEBRA
International.

Hrvatskog saveza za rijetke bolesti

Europske organizacije za rijetke bolesti EURORDIS u Cdijim tijelima
aktivno sudjelujemo.

International Alliance of Dermatology Patients Organizations
(GlobalSkin).

International.
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Udruga u medijima

Mediji kontinuirano pokazuju interes za aktivnosti Udruge te je kao i do sada,
suradnja s medijima bila uspjesna.

O provedbi ESF+ projekta “Odmor sa svrhom” s nama su razgovarali iz Glasa
Slavonije.

https://www.glas-slavonije.hr/novosti/hrvatska/2025/04/17/roditelji-
njegovatelji-dobivaju-pravo-otici-frizeru-ili-lijecniku-689011/
https://ranaintervencija.zagreb.hr/sto-rade-drugi/

Takoder, na portalu LUPILU.hr objavljen je tekst o udruzi i bolesti s ciljem
osvjestavanja javnosti. https://lupilu.hr/djeca/zdravlje/djeca-leptiri-bulozna-
epidermoliza/

Posebno smo ponosni na nasu ulogu u snimanju promotivnog spota za ESF+
projekt ,Odmor sa svrhom”. Nase su djelatnice aktivno sudjelovale u spotu kako
bi na najbolji nacin prikazali vaznost organiziranog odmora za roditelje
njegovatelje. Mama njegovateljica hrabro je stala pred kamere i podijelila svoje
iskustvo u koristenju usluge odmora od skrbi. Kroz ovaj videomaterijal, DEBRA
je uspjesno prikazala kako projekt izravno pomaze u podizanju kvalitete zivota
roditelja njegovatelja i pruza im toliko potreban predah od svakodnevice.

Takoder, redovito objavljujemo sadrzaje na:

*@* www.debra.hr Q DebraCroatia

B diccaleptiri djeca_leptiri
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Financiranje aktivnosti udruge

Projekti i programi Udruge u 2025. godini financirani su najveéim dijelom iz
drzavnog i lokalnog proracuna te trgovackih drustava, pravnih osoba i gradana.
Dio sredstava osigurali smo i kroz samofinanciranje izradom vlastitih proizvoda.
Druga godina programa ,Dajmo im mogucnost za bolju buduénost”
financiranog od Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne
politike zavrsila je u svibnju 2025. a tre¢a godina provedbe nastavljena je 1.
lipnja 2025.

1. srpnja 2025. godine zapocela je druga godina Institucionalne podrske
udrugama osoba s invaliditetom Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga
drustva. U rujnu je zapocela provedba 3. godine programa ,RADosNA terapija“.
Jednogodisnji projekt ,Komunikacija klju¢ uspjesne skrbi - faza II* zapoceo je u
rujnu 2025. a zavrsava u svibnju 2026. ZavrSeni su jednogodisnji projekti
~Malim koracima preko prepreka“ i ,Roditeljski kutak faza IL.“ i koje je financirao
Grad Zagreb.

PROMO
C ODE Kampanja za ‘djecu leptire

da ucini ono sto je drugima nemoguce!
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PR-RAS - PRIHODI

PRIHODI

Prihodi od Elanarina i clanskih
doprinosa

Prihodi od donacija

Prihodi od donacija iz proracuna
Prihodi od donacija iz dréavnog
proracuna

Prihodi od donacija iz proracuna
jedinica lokane i podrucne (regionalne)
samouprave

Prihedi od inozemnih vlada |
medunarodnih organizacija

Prihodi od trgovackih drustava i ostalih
pravnih osoba

Prihodi od gradana i kucanstava

Ostvareno - tekuce razdoblje

224.840,86
42,00

212.954,68
108.942,24

34.662,50

34.281,68

2.655,32

80.260,79
21.096,33

Ratun iz . c
PF".—RAS - RASHODI Ostvareno - tekudée razdobljg

4
41
4111
412
413
42
425
4251

4252

4254
4255
4257
4258
4259
426

4263
4264
429

4291
4293

RASHODI

Rashodi za radnike

Place za redovan rad

Ostali rashedi za radnike
Doprinosi na place

Materijalni rashodi

Rashodi za usluge

Usluge telefona, poSte i prijevoza
Usluge tekuceq i investicijskog
odrZavanija

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

176.487,11
133.007,68
112.570,98
4,300,00
16.136,70
41.979,44
29,497,609
3.088,.44

662,83

987,80
10.631,76
6.143,74
2.281,25
5.701,87
4.408,53
1.845,62
651,60
2.141,57
57,97
550,00
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