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Aktivnosti

Psihosocijalna podrska

roditeljima djece s teSko¢ama
u razvoju kao posljedica rijetke

bolesti (za stalne i nove
korisnike) i osobama s

invaliditetom kao posljedica

rijetke bolesti i Elanovima

njihovih obitelji (za stalne i

nove korisnike)

OPERATIVNI PLAN RADA ZA 2021. GODINU

1. KONTINUIRANI RAD STRUCNIH DJELATNIKA S KORISNICIMA

Nikolina
Covig,
dipl.soc. rada,
Sanja Bulog,
mag.psych.

lvana
Hrastar,
mag.soc.rada

Pomoc¢ u pisanju sluzbenih
dopisa kako bi se ostvarila prava,
informiranje o novostima, pravni
savjeti, provjerene informacije o
dijagnozi, informacije o
struénjacima, referentnim centrima i
lije€enju, povezivanje s drugim
pacijentima u Hrvatskoj, regiji i
svijetu, pomo¢ u komunikaciji s
institucijama i organizacijama
civilnog drustva na lokalnoj razini

Vodenje dnevne i mjesecne
evidencije poziva, izrada godi$nje
evidencije poziva

12
mjeseci

Vise od 1000 korisnika
na temelju individualnih
potreba informirano i
pripremljeno da se
aktivno ukljuce u
preventivne aktivnosti
kako bi saznali Sto viSe
0 svom zdravstvenom
stanju i pridrzavanjem
dobivenih smjernica
pomogli postizanju bolji
h ishoda samog
lije€enja te pomodi i
podrsci pacijentu od
drustvene izoliranosti

lzvor
financija

1.
Ministarstvo
rada i
mirovinskog
sustava
2. Grad
Zagreb 3.
Stalni
donatori

Iznos
financija

120.000,00kn



Individualno i grupno
psiholosko savjetovanje

Pokretanje radne terapije za
djecu s teSkocama u razvoju i
osobe s invaliditetom kao
posljedica rijetke bolesti

Provedba 10 online te€ajeva
za roditelje

Sanja Bulog,
mag.psych.

Novozaposlen
a osoba,
radni terapeut

Sanja Bulog,
mag.psych.
lvana Hrastar,
mag.soc.rada

Procjena i analiza potreba novih
korisnika za psiholoSkim
savjetovanjem, provodenje
psiholoskog savjetovanja sa stalnim
korisnicima te organizacija i
provodenje psihoeduaktivnih radioni
ca i predavanja

Vodenje dnevne i mjesecne
evidencije savjetovanja, izrada
godisSnje evidencije savjetovanja

Zaposljavanje radnog/e
terapeutalkinje, analiza profila
postojecih korisnika, odabir
korisnika za rad, procjena i analiza
te razvijanje smjernica za radnu
terapiju s oboljelima od rijetkih
bolesti za Siru primjenu

Vodenje dnevne i mjesecne
evidencije savjetovanja, izrada
godisSnje evidencije savjetovanja

Tehnicki aspekti, web format

Vise od 100 korisnika
primilo individualno
psiholosko
savjetovanje, osobno ili
putem telefona, vise od
80 korisnika uklju¢eno
u grupna savjetovanja
u 10 hrvatskih gradova
kako bi se povecala
socijalna uklju¢enost
oboljelih i osnazilo
njihove ¢lanove obitelji

50 obitelji koristilo
uslugu radnog
terapeuta, rad na
razvoju socijalnih
vjestina 25 djece s
teSkocama u razvoju
kao posljedica rijetke
bolesti i 25
individualnih radno-
okupacijskih aktivnosti
u svrhu razvoja i
ocCuvanja radnih navika
i viestina za osobe s
invaliditetom kao
posljedica rijetke
bolesti sve s ciljem
razvijanja i poticanja
neovisnosti u svim
vidovima
svakodnevnog Zivota

Roditelji djece s
rijetkim bolestima
suocavaju se s
mnogim izazovima i

1.
Ministarstvo
rada i
mirovinskog
sustava
2. Grad
Zagreb
3. Stalni
donatori

60.000,00kn

1. ESF,
Hrvatski
zavod za
zaposljavanje

100.000,00kn



Upravljanje projektima

Tamara Kvas,

Sadrzaj, dogovori s predavacima i
sudionicima

Uzvanici, pozivi, mediji, volonteri

Evaluacija i izvjestaj

Pracéenje napretka projekta prema
predvidenim aktivhostima,

definiranje i nadzor kvalitativnih i
kvantitativnih pokazatelja

uspjesnosti projekta, komunikacija s
ugovornim tijelom, upravljanje

odnosima sa suradnicima na

projektu, motivacija i pracenje 12
organizacijske klime i radne mjeseci
uspjesnosti, stvaranje rieSenja za

krizne situacije, izrada smjernica i

evaluacija

Izrada kvartalnih, polugodi$njih i
godisnjih izvjestaja

potesSko¢ama u
svakodnevnom Zivotu
te im je potrebna
pomoc¢ i podrska kako
bi sve Sto lakse
savladali. Kroz online
edukacije prodéi ce se
razlicite teme od
uklju€ivanja u sustav
obrazovanja, odabir
zanimanja, nosenje sa
stresom itd. Roditeljima
omoguciti i razmjena
vlastitih znanja i
iskustava

2. KONTINUIRANI OPERATIVNO ADMINISTRATIVNI POSLOVI

Pracéenje napretka
projekta prema
predvidenim
aktivnostima, redovito
izvjeStavanje o
postignutim
rezultatima, izrada
izvjeS¢a, definiranje i
nadzor kvalitativnih i
kvantitativnih
pokazatelja uspjesnosti
projekta, komunikacija
s ugovornim tijelom,
upravljanje odnosima
sa suradnicima na
projektu, motivacija i
pracenje
organizacijske klime i
radne uspjesnosti,
stvaranje rjeSenja za
krizne situacije, izrada
smjernica i evaluacija

1. ESF,
Hrvatski
zavod za
zapoSljavanje
2. Stalni
donatori

55.000,00kn

1.
Ministarstvo
rada i
mirovinskog
sustava
2. ESF,
Hrvatski
zavod za
zapoSljavanje
3. Grad
Zagreb

36.000,00kn




Upravljanje ljudskim resursima

Upravljanje djelatnicima na ugovore
o djelu, autorske i studentske
ugovore

Upravljanje volonterima

Sanja Bulog,
mag.psych.
lvana Hrastar,
mag.soc.rada

Upravljanje studentima na
studenskoj praksi

Vanjski strucni
suradnici koji sudjeluju
u provedbi pojedinih
aktivnosti

Kontaktiranje i
operativna organizacija
zadataka volontera na
pojedinim dogadanjima

Studenti/ce medicinsko
g fakulteta za Liniju
pomoci, Studenti
rehabilitacijskog
fakulteta ukljuceni u
direktan rad s
korisnicima, to
ukljucuje igru s djecom
te druzenije i/ili pomoé¢
u ucenju s

mladima, ovisno o
dijagnozi,
studenatalica socijalno
g rada upoznati sa
specifi¢nostima
problema djece s
teSkocama u razvoju
kao posljedica rijetke
bolesti i osoba s
invaliditetom kao
posljedica rijetke
bolesti, strukturom i
djelovanjem sustava
socijalne skrbi,
nacinima njihova
osnazivanja i
rehabilitacije te ulogom
socijalnog radnika u
tim procesima

1.
Ministarstvo
rada i
mirovinskog
sustava
2. Grad
Zagreb
3. Stalni
donatori

28.000,00kn



Komunikacija i odnosi s
okruzenjem

Upravljanje kvalitetom
poslovanja

Vlasta
Zmazek,
dipl.oec.,
Nikolina
Covig,
dipl.soc. rada,
Sanja Bulog,
mag.psych.
Ivana Hrastar,
mag.soc.rada,
Tamara Kvas,
mag.comm.
Sara Bajlo,
mag.oec

Tamara Kvas,
mag.comm.
lvana Hrastar,
mag.soc.rada
Sanja Bulog,
mag.psych.

Suradnja, partnerstva, umrezavanje

Zagovaranje

Aktivno i pasivno sudjelovanje na
struénim skupovima iz svih
interesnih podrucja

Uvodenje OK Standardizacije

Pra¢enje GDPR-a

Upravljanje web platformom,
drustvenim mrezama, bazom
podataka

Institucije na
nacionalnoj razini MIZ,
MRMS, HZZ, HZZO,
HZJZ, zavod za
vjestacenje,
zdravstvene ustanove,
visokoobrazovne
ustanove, centri za
socijalnu skrb, SOIH,
pravobraniteljica,
Nacionalna zaklada za
razvoj civilnog drustva,
udruge koje okupljaju
strucne djelatnike,
komore, druge udruge
pacijenata

Formiranje radne
skupine za
samoprocjenu
procjena postojece
prakse u odnosu na
definirane standarde
kvalitete, izrada plana
aktivnosti za
unaprjedenje,
provodenje
dogovorenih aktivnosti,
procjena postignutog
kontinuirana primjena i
savjetovanje o GDPR-
u za posebna
dogadanja i interesne
skupine

kontinuirano unoSenje i
analiza podataka,
razvoj strategija za
povezivanje s
lije€nicima
specijalistima

1.
Ministarstvo
rada i
mirovinskog
sustava
2. ESF,
Hrvatski
zavod za
zaposljavanje
3. Grad
Zagreb

12.000,00kn

1.
Ministarstvo
rada i
mirovinskog
sustava
2. Grad
Zagreb
3. Stalni
donatori

12.000,00kn



Vlasta
Zmazek
dipl.oec.

Sara Bajlo,
mag.oec.

Novi prostor

I Eurordis

Vlasta
Zmazek,
dipl.oec.

Tamara Kvas,
mag.comm.
Ivana
Hrastar,
mag.soc.rada

Promidzba i vidljivost usluga i

aktivnosti Hrvatskog saveza za Tamara Kvas,

rijetke bolesti mag.comm.
Obiljezavanje dana pojedinih Sara Bajlo,
rijetkih bolesti mag.oec.

Komunikacija s relevantnim
dionicima

Horizontalna uskladenost
Medunarodni dan rijetkih bolesti

Horizontalna uskladenost Help Line
Europa

Pracenje svih strategija,
istrazivanja, preporuka i smjernica

Priprema sadrzaja, kvantitativnih i
kvalitativnih pokazatelja, suradnja s
vanjskim uslugama dizajniranja,
graficke pripreme i tiskanja
materijala, video

materijala, priprema rasporeda
objava za drustvene mreze,
organizacija

dogadanja, dogovaranje

medijskih nastupa

Specijalizirane kampanje u
dogovoru s predstavnicima Udruga
Clanica

12
mjeseci

Pronalazak
adekvatnog prostora
za rad i Sirenje usluga

Sudjelovanje u
projektima i
istrazivanjima od
znacaja za zajednicu
rijetkih bolesti na
europskoj razini

3. KONTINUIRANI RAD NA PROMIDZBI | VIDLJIVOSTI

S ciliem uklju¢ivanja
Sto vecéeg broja novih
korisnika

S ciliem promoviranja
individualnih potreba
po dijagnozama i

podizanja javne svijesti

o istom te Sirenja
interesa javnosti i
relevantnih interesnih
skupina

1. Grad
Zagreb
2.
Ministarstvo
prostornog
uredenja,
graditeljstva i
drzavne
imovine
3. INA

1.
Ministarstvo

12.000,00kn

75.000,00kn



Komentiranje aktualnih tema u

podrucju rijetkih boelsti

Promidzba i vidljivost kroz

pojedine aktivnosti

Vlasta
Zmazek,
dipl.oec.

Sara Bajlo,
mag.oec.

Tamara Kvas,
mag.comm.
Sara Bajlo,

mag.oec.

Odgovaranja na medijske upite o
lijekovima, lije€enju, donacijama,
pacijentima, zdravstvenim i
socijalnim uslugama

Najave, pozivi i objave za medije

S ciliem razvijanja
suradnic¢kih odnosa s
medijima i statusom
relevantnog dionika za
temu rijetkih bolesti

Obiljezavanje
Medunarodnog dana
rijetkih bolesti,
Organizacija i
provedba 4 regionalne
radionice o rijetkim
bolestima za
struénjake, Provedba
10 online edukacija za
struénjake koji rade s
oboljelima od rijetkih
bolesti, Organizacija i
provedba 3
edukacijsko
rehabilitacijska kampa
za djecu s rijetkim
bolestima, Osnivanje
kazaliSne dramske

skupine djece s rijetkim

bolestima,
Konferencija,
Livestreaming

rada i
mirovinskog
sustava
2. ESF,
Hrvatski
zavod za
zaposljavanje
3. Grad
Zagreb
4. Stalni
donatori

12.000,00kn

12.000,00kn



4. SPECIFICNA DOGADANJA | AKTIVNOSTI

Podizanje javne svijesti
o potrebama oboljelih
od rijetkih bolesti i

njihovih obitelji,

dogovori o kratkoro€noj

Tamara Kvas, . .~ . idugorognoj suradnji s 1. Grad
S . Razrada dogadanja u skladu s sijecanj L

Obiljezavanje Medunarodnog mag.comm. - A . predstavnicima Zagreb
P : . trenutnom epidemioloSkom - ozujak ¢ L .
dana rijetkih bolesti Sara Bajlo, . - Zupanijskih ureda za 2. Stalni
situacijom vezano uz COVID19 2021 . - .
mag.oec. zdravstvo i socijalna donatori

pitanja, psihosocijalna

podrska ¢lanovima u

lokalnoj zajednici,

doseg do Sto veceg

broja novih korisnika 60.000,00kn
Rad na suradnji sa

Zupanijskim uredima

za zdravstvo i socijalnu

skrb, centrima za

socijalnu skrb, HZZO-

Tehnicki aspekti, web format

om i HZJZ-om i
Sadrzaj, dogovori s predavadima i zdravstvenim 1 ESF
. sudionicima L ustanovamate fielima g
Org_anlzacua ! pro_vedba__4 . Tamara Kvas, . . . syecan)  za v1e§_tacgnja na zavod za
regionalne radionice o rijetkim maa.comm Uzvanici, pozivi, mediji, volonteri - ozujak  Zupanijskoj razini. zaposliavanie
bolestima za stru€njake 9 ’ 2021 Priprema sadrzaja o % Sjtalni I
rijetkim bolestima s ) .
donatori

jasnim kratkoro€nim i

dugoro¢nim planovima

i ciljevima koje treba

posti¢i na podrucju

pojedinih regija,

planiranje i definiranje

zajednickih projekata 32.000,00kn

Evaluacija i izvjestaj



Provedba 10 online edukacija
za struénjake koji rade s
oboljelima od rijetkih bolesti

Izrada online ,Rijetke
biblioteke” s informacijama o
viSe od 100 rijetkih dijagnoza

Nikolina
Covig,
dipl.soc. rada,
Sanja Bulog,
mag.psych.
lvana Hrastar,
mag.soc.rada

Sara Bajlo,
mag.oec.

Tehnicki aspekti, web format

Sadrzaj, dogovori s predavacima i

sudionicima veljaca
prosina
c 2021

Uzvanici, pozivi, mediji, volonteri

Evaluacija i izvjestaj

Odabir dijagnoza i objava na web

stranicu

12

mjeseci

Koordinacija zadataka za
prevoditelja i grafiCku obradu
tekstova

Povecavanjem znanja
struénjaka koji rade s
djecom oboljelom od
rijetkih bolesti povecati
¢e se kvaliteta njihovog
rada a razmjenom
znanja i iskustva
unutar edukacija
poboljsati ¢e se njihovo
medusobno
umrezavanje,
PoboljSati umrezavanje
i ojacati

kapacitete stru¢njaka iz
podrucja

socijalne skrbi i
obrazovanja koji rade s
djecom oboljelom od
rijetkih bolest

Jedan od velikih
problema rijetkih
bolesti je nedostatak
informacija, pogotovo
na materinjem jeziku.
Kroz ovu aktivnost
prikupiti e se materijali
od inozemnih
organizacija za
pojedine rijetke
dijagnoze te ¢e se isti
prevesti na hrvatski
jezik, grafi¢ki oblikovati
i objaviti u sklopu
rijetke biblioteke kako
bi bile dostupne
specifi¢ne informacije

1.
Ministarstvo
rada i
mirovinskog
sustava
2. Grad
Zagreb 3.
Stalni
donatori

80.000,00kn

1. ESF,
Hrvatski
zavod za
zaposljavanje
2. Stalni
donatori

90.000,00kn



Organizacija i provedba 3
edukacijsko rehabilitacijska
kampa za djecu s rijetkim
bolestima

Osnivanje kazaliSne dramske
skupine djece s rijetkim
bolestima

Konferencija

lvana Hrastar,
mag.soc.rada

Tamara Kvas,
mag.comm.

Vlasta
Zmazek,
dipl.oec
Sara Bajlo,
mag.oec.,
Tamara Kvas,
mag.comm.
lvana Hrastar,
mag.soc.rada

Tehnicki aspekti organizacije

Odabir dijagnoza i ¢lanova za
sudjelovanje

Provedba kampova

U Zagrebu ¢e se osnovati dramska
skupina s 12-15 djece s rijetkim
bolestima. Rad dramske skupine
odvijati ¢e se tijekom Skolske
godine a obuhvatiti ée prema
mogucnostima kreativni izri¢aj,
njegovanje govora, vjezbe
improvizacije, uo¢avanje i razvijanje
tolerantnostima druge i prihvac¢anje
istih, pisanje, pjevanje, plesanje,
gluma

Premjera kazaliSne predstave

Tehnicki aspekti, odabir lokacije,
fundraising, web

Sadrzaj, dogovori s predavacima i

sudionicima, Drustvom za rijetke
bolesti

Uzvanici, pozivi, mediji, volonteri

ozujak -
prosina
c 2021

lipanj
2021

ozujak -
listopad
2021

Provesti ¢e se jedan
zimski i dva ljetna
kampa za djecu s
rijetkim bolestima na
kojima ce se djeca
osnaziti, pruziti ¢e im
se psihosocijalna
podrska i potaknuti
njihovo socijalno
ukljucivanje. Svaki
kamp imati ¢e dvije
skupine djece, starije
osnovnoskolce i
srednjoskolce

Povecati socijalnu
ukljuenost djece
rijetkim bolestima te
osnaziti njihove
roditelje za podrSku u
razvoju i obrazovanju

Vise od 300 sudionika,
pacijenata,

¢lanova njihovih
obitelji, udruge iz
regije, predstavnika
institucija, zdravstvenih
djelatnika, djelatnika iz
sektora socijalne skrbi,
studenata i industrije.

1. ESF,
Hrvatski
zavod za
zaposljavanje
2. Stalni
donatori

250.000,00kn

1. ESF,
Hrvatski
zavod za
zaposljavanje
2. Stalni
donatori

50.000,00kn

1.
Ministarstvo
rada i
mirovinskog
sustava
2. Grad
Zagreb 3.
Stalni

donatori 220.000,00kn






5. RAZVOJNI PROJEKTI

Vlasta
Nacionalni program za rijetke Z_mazek,
. dipl.oec.
bolesti :
Sara Bajlo,
mag.oec.

Tamara Kvas,
mag.comm.
Ivana
Hrastar,
mag.soc.rada

Razrada novih projekata

Analiza Nacionalnog programa

2015.-2020.
sijecanj
-~ : - lipan;
Osnivanje radne skupine 2021
Priprema i izrada novog
Nacionalnog programa
Pracenje europskih i nacionalnih
strategija u socijali, zdravstvu,
znanosti i obrazovanju te kulturi i
medijima
Pracenje javnih natjecaja na 12
nacionalnoj i europskoj razini mjeseci

Analiza potreba korisnika i
predstavnika raznih interesnih
skupina u podrucju rijetkih bolesti

Pisanje projektnih prijedloga

Priprema strateskih
smjernica s jasnim
ciljevima, prioritetima,
mjerama, vremenskim i
financijskim okvirima,
jasna horizontalna i
vertikalna uskladenost
s relevantnim
stratesSkim
dokumentima

Razvijanje inovativnih
socijalnih usluga za
korisnike, Sirenje
spektra usluga te
profesionalizacija i
razvoj Saveza

1. Stalni
donatori

1. Stalni
donatori

100.000,00kn

24.000,00kn

Sara Bajlo
dopredsjednica saveza






