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ZAPISNIK

Sa Skupitine 5aveza udruga za autizam Hrvatske, odriane 02,10,2021.g. u Zagrebu, Hotel The Westin
Lagreb, Krinjavoga 1, s pofethom u 12:00 sati

Temeljem Elanka 20, Statuta Savera udruga ra autizam Hrvatske SKUPSTINU SUZAH-a sazvala je i njome
predsjedala Lidija Penko, predsjzdnica SUZAH-3

Skupstini prisustwovali:

Lidija Penko, predsjednica SUZAH-a | Udruge za skrb autistilnih osoba Rijeka,
lgor Rulid, predsjednik Udruge za autizam — Zagreb,

Anita Drafetic, flanica Udruge za autizam — Zagreb,

Selena Gazda, ¢lanica Udruge za autizam Bjelovar,

anamiarlja Buljan, tajnica Udruge Nata dica Kastela,

Vasja Mijatowic, Elanica Udruge za autizam ,Sunce”, Nova Graditka,

Jasenka Martingevic, izvrina direktorica Udruge za autizam Pogled; NedeliZfs,
Neda Ujevid, dopredsiednica Udrege Rubikon, Zaprefil,

Josipa Kardum, tlanica Udruge za autizam Zadar,

Ante Armanini, predsjednik druge za autizam Zadar,

Jasmina Frey Skrinjar, Elan nadzornog odbara SUZAH,

Tena Veverka, wigi financijski savjetnik SUZAH,

Mikola Tadic, wisi savjetnik = koordinator programa SUZAH.

Skupitini nisu prisustvovalls

Predstavmici Udruge , Dar” Osijek,
Predstavnici Udruge ,Zajedno do zdravlja™ Dubrovnik,
Predstavnici Udruge  Zvandici” Karlovac,

Predstavnicl Udruge 2a autizam istra
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Drevni red:

1. Otvaranje Skupitine (pozdravni govor Predsiednice)

2. Uwrdivanje kvoruma, usvajanje dnevnog reda Skupdtine, izbor zapisnicara i ovjerovitelja
rapisnika

3. lvjestaj o radu Savera udrugs 28 autizam Mrvatske u 2021, godini

4, Ragmatranje | usvajanje Operativoog i Financijskog plana SUZAH-2 za 2023, godinu

5. limjene podataka 5aveza udruga za autizam Hreatske u Registru udruga Republike Hrvatske

B. Predstavljanje adravstvens putovnice u Klinickim balni€kim centrima u RH

7. Problematika upisa djece s PRA u witide i Skole

B. lzvjelde udruga flanica o radu u 2021, godini

9. Razno

Ad. 1. Otvaranje SkupStine | pozdravni govor predsjednice Lidije Penka

Predsjednica SUZAH-a, gda Lidija Penko, obrafa se nazofnima s pozdravom i zahvalom na dolasku i

sudjelovan ju,

Predsjednica SUZA&H-a potom otvara Skupdtinu pozdravivii sve prisutne te ukratko navoded postignuda

Savera te nastojan)a da se potaknu sustavna rjieienja usluga u zajednicl wezano 7a skrb | brlgu o osobama
§ autizmom, SUZAH trenutno koordinira i zastupa 12 udruga 2a autizam s podrudja cijele Hrvatske [Zagreb,
Rijeka, Osijek, Karlovac, Zadar, Nowa Gradiska, Kastel Novi, Dubrovnik, Pula, Cakovec, Bielovar | Zapredic)
¢ ciljerm informiranja, savjetovanja, edukacije, prufanja podrike obiteljima csoba s autizmom te
zastupanje potreba djece, mladih | odraslih osoba s autizmom, kako na rapint defave tako zajedno s

udrugama flanicama i na razinama lokalnih zajednica.
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Ad, 2. Utvrdivanje kvoruma, usvajanje dnevnog reda Skupdtine, izbor zapisnifara | owvjerovitelja
zapisnika

Ma Skupstini su prisutni predstavnici osam Udruga clanica kog Cine natpolovitnu vedinu Skupitine Saveza,
ito je prema Statutu SUZAH-a dostatno za utvrdivanie kvoruma, Predsjednica Penko prezentira safetak
tedaka dnevnog reda te poziva nazofne na prinvacanje dnevnog reda Skupitine,

Po provedenom glasovanju donesena je sliededa

QDL
Chupstina jednoglasno usvaja prediokeni dnevni red,

Skupitina jednoglasno prihvaca, na prijedlog predsjednice, gdu Tenu Veverkw, financijsku savjetnicu
SUZAH-a, kao zapisnifars te gdu Anitu DraZetic i gdu Jasminu Frey Skrinjar kao ovjerovitelje 2apisnika
Skupitine SUZAH-a,

Ad.3. lzvjeitaj o radu Saveza udruga za autizam Hrvatske u 2021. godini

Makon usvajanja dnevnog reda rijed preuzima G. Nikola Tadic, programski koordinator SUZAH-a, kako bi
okupljenima predstavio rad Savera u dijelu 2020, § 2021, godini,

Savez udruga za autizam Hrvatske je nastavio svoje redovite aktivnosti u prethodnom razdoblju, usprios
situaciji s pandemijom i svim ogranifenjima koja su izadla iz toga. Kao | do sad, veliki naglasak | stavljen
na kemunicirenje sa predstavnicima nadlginih ministarstava oko nekoliko tema koje su vel dugo wvisoko
na listi prioriteta SUZAH-a. Primarne teme oko kojih se SUZAH angatirao su uspostava sustava probira,
dijagnostike | rane intervencije na kojima SUZAH radi kroz sudjelovanje u Povierenstvu za ranu intervenciju
u djetinjstvu te kroz kreiranje Nacionalnog plana za izjednacavanje mogudnosti asoba s Invaliditetom u
razdoblje od 2021. do 2027, godine. Nadalje, SUZAH je pojateo svej angaiman u jatanju komunikacije s
predstavnicima zdravstvenog sustava, primarno Ministarstvom adravstva, all | predstavnicima nekih
sdravstvenih ustanova kao Eto je KB Dubrava. 5 zdravstvenim sektorom otvorene su teme stvaranja

protokola za obradu osoba s autizmom u zdravstvenom sustavu, te opdenito dizanja razing kvalitate
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zdravstvenih usluga za osobe 5 autizmom. Owe sve teme su takoder joi jednom prezentirane od strane

predsjednice SUZAH-a Lidije Penko na Povjierenstvu Vade RH za osobe s invalkditetom.

SUZAH je u lzviedtajnom razdoblju nastavio provodit svoj program Mama i tata - znaju i stignu” putem
kojeg priuia podriku b obitelji godidnje, od strane nade radne terapeutice Lea Zaglavnik, Ovaj program i
dalje dobiva cdiian feedback od korisnika te daje SUZAH-u kvalitetan uvid u dnevnu problematike s kojom
se suolavaju obitelji male djece s autizmom. U sklopu ovog programa takoder se gradi suradnja sa
Centrima za sodijalnu skrb u Dugom Sely, Movo] Gradiici i Puli te je za djelatnike ovih Centara odriana
prva u seriji od bl edukacije na temu autizma, Takoder, ovaj program financira | pravnu podriku, koja je u
evom razdobd|u Iskoridtena vide od 10 puta od strane korisnika programa ali i ostalih zainteresiranih ohitelji

osxbha s autizmom,

SUZAH je u 2021 godini provedio Erasmus+ projekt u suradnji s partnerima iz Spanjolske i italije, te su
organizirana dva studijska putovanja na kojima su se djélatnicima SUZAH-a pridrugili kelege iz Udruge za
autizam Zagreb, te teniskog kluba Travnjak.

U izvieStajnom razdoblju SUZAH je takoder radio na prijavi ma dva nova Erasmus+ programa. ledan je
manji, raden u suradnji s organizacijom iz ialije dok su znacajni resursi ulofeni u pripremu projektne
prijave na vecl EU projekt Gji je nositelj francuska organizacije koja dieluje u podrufju sporta. Ovaj projekt
Ie raden u konzorciju organizacija iz Francuske, italije, Porfugala te Autism Europe, koje su se okupile gke

teme stvaranje prvog europskog verificiranog sportskog programa za osalbe s aubizamom,

SUZAH je takoder aktivno radio unutar mreie Zajednice Savera osoba s invaliditetom (301H) te je zadriao
svoju jedinstvenu poziciju jedine organizacije u sektoru 050 koja je aktivno ukljulena u aktiveosti 3Sireg
sektora civilneg druitva. Tako e predstavnik SUZAH-a G, Nikola Tadi redovito sudjelovan na sjednicama
Savjeta Ylade RH za razvaj civilnog druftva te pratio stvaranpe novog programskog plana koristenfa EU

sredstava od strane RH 2a razdoblje do 2028 godine.

U konafnici, G, Tadid je dodao kako je kroz ovo razdoblje Bilo jof puno manjih svakodnevnih aktivnost
podrike udrugama Slanicama, gdje je istaknutz suradnja s Udrugom za autizam Zadar | Udrugom za
autizam Zagreb te kvalitetna kamuntkacija s Udrugom Pogled | Udrugom za autizam Istra, Uz 1o, znafajno
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se povecao broj pozive roditelja | obitelji djece s autizmom prema uredu SUZAH-a, primaro s feljom

tratenja informacija o dijagnostici, ukljulivanju u vrtite, prilagodbi Ekota itd.
Po provedenom glasovanju donesena je sljededs

ODLUKA

skupstina jednoglasno pribvaca lzvieta) o radu Saveza udruga za autizam Hrvatske v 2021. godini
Ad.7. Problematika upisa djece s PSA u vrtice | Ekole

Gda Jasenka Martindevic, Udruga za autizam Pogled, navodi da su u skolama problem asistenti koji
nemaju adekvatnu edukaciju 1a rad s djecom s teskocama. Sliéan e problerm i = profesorima. Roditelji
swaki dan zovu s upitima £to da rade i to predstavija problem koji nije rijeien sustavne. Uglavnom se
nastall problem riefava na inicijativu ravnateljice, pedagoginje | slifne. Oni su kao Udruga otvorenl za
poemoc te savietuju raditelje, Ponekad se situacija, nastavlja gda Martinfevic, ne mole rijeditl osim ako
5€ ne raprijeti s odvjetnikam, novinarima | takonskim intervencijama. Uglavnom su to prablemi s
uciteljima | pomocnicima u nastavi koji nisu osposobljent za rad s djecom s teikodama. Udruga , Pogled”,
ito se tite pomocnika u nastavs, ima jake dobru suradnju Gradom | Zupanijom i ved dest godina

osigurava djed pemotnike u nastavi,

Gda Anita Drazetic, Udruga za autizam — Zagreb, postavija upit tho educira pomoénike u nastavi,

Gda Martincevi¢ odgovara da Zupanija | Grad osiguravaju edukaciju u trajanju od 20 satl. Te @ premala,
napominje, ali bolje neito nego nidta, Asistent u nastavi nije zanimanje | ne postojl 2a njega slufbena
edukacija, Udruga ,Pogled" asigurava psihologa, radnog terapeuta i edukacijskog rehabilitatora za
edukaciju na kojoj th pokufavaju uputiti u rad. Trebalo bi inzistirati da asistent postane tanimanje te da
dobiju sva prava zaposienih osoba. U Udruzl Pogled" je dijete koje je u godinu dana promijentio pet
pomocnika u nastavi, To je stradno za bilo koje dijete a posebno a dijete s autizmom. Asistenti su osobe
kojima taj posao nije primaran | kad dobiju bolji posao uz kofi dobivaju sve beneficije radnog odnosa ani
odiaze.
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Gda Josipa Kardum, Lidrsga ra autizam — Eadar, naglasava da je ona profesorica engleskog | talijanskog
te istife da 1a vrijeme svog obrazovanja nije fula 2a djecu s potetkodama. Studenti nisu doveljno upuéeni
u problematiku rada ¢ djecom s posebnim patrebama, U 3kaoli, nastavlja, postaji strufna slutba te se trafi
od profesora da naprave godidnjl kurikulum za djecu s teikodama. Profesor doblju naputak da se radi o
Jmijesanim teskocama® | unatod Sinpenici da nisu sigurni o éemu se radi moraju napraviti procjenu |
kurikulum za to dijete. Gda Kardum navodi da mish da trenutno na studiju ima kolegij ,djeca s
tefkodama®, Sto se tife asistenata, u Zadru se inkluzija dobro provodi | Imaju asistente iako je to mala
fkola, Asistenti su frizerke, prodavatice, ljudi koji ne mogu pronadi posao | onda su postali asistentl. Qni
se trude, ali 20 sati nije dovoljno ra edukaciju ra rad s djecom s tefkofama. ima dosta [udi koji nakon
par mjesedi shvate da Lo nije 2a njih, nisu dovoljno placen|, | u pravilu velo brzo odu 5 te pozicije. Tedkao je
i jer tim asistentima ne modete dati otkaz, Svi su zaposleni na ugovor na odredena i bez obzira 3to

ponekad nisu dobri asistenti tedkao ih je zamijeniti,

Gda Martintevic navodi da su tri izvora financiranja asistenata: Zupanija, Ministarstvo obrazovanja i
Udruge (kope s& pak preko projekata finanoraju). Sva tri oblika su drugafije pladena, neki imaju putne
trofkowe, bolicnicu | regres, dok drugi nemaju nidta od navedenog. Lidruga ,Pogled” se pobrine da sve
oslgura asistentima jer im je bitno da asistenti ostanu, ali ko e ne dogada sa svim oblicima podrike
asistenata. Ma upit o kakvom se aranfmanu radi, gda Martinlevid odgovara da su asistenti plateni 25 kn

pa satu te da rade stvarnu satnicu ali ne | produdeni boravak,

Gda Lidija Penko, predsjadica SUZAH-3, nadovezala se da puno toga se treba rijesiti na lokalnoj razini,

prije nego na driavonoj,

G, Ante Armanini, Udruga za autizam Zadar, istile da Udruga u Medimurju ima ved rijeiene asistente u
vrticu dok oni w Zadru jo8 to nemaju.

Gda Penko naglaiava da smo nakon tofke 3 nastavili s tofkom 7 dnevnog reda. Ipak je to izuzetno bitna

tema jer je rakonom omogudend pund vide stvarl nego Ao se wisting provod|.
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G, Armanind naglaiava da ne mode osoba iz vrtica pracijeniti u 15 minuta te3koce iz spektra autizma, niti

s& to od zaposienika Skola i wriica mora ofekivati.

Gda Drazetic se nadovezala na termu s idejormn koju jof je prediokio G, Tadic, da se ide u smjery
ostvarivanja financiranja od strane Ministarstva obrazovanja za operativne troskove i realizaciju
edukacija projekta Budi AUT", UAZ je realizirac ta) projekt koji na indvativan natin predofava sengommo
iskustvo osobe £ autemaom te kako dodivijaji podraiaja iz okoline utjeéu na njihove ponaianje.
Postavljanjem instalacije koja simulira slican dollivijaj u kojoj 51 s podralaji videstruka intenzivne jafine
kako bi s prudila prilika ovjeku koyl nema poteikode iz spektra da dofive senzornu preapterecenost |
disfunkciju. UAZ ovim projektom nastoji podidi senzibifitet Sire javnost! | osvijestit potrebe osoba s
poremedajima iz spektra autizma. Aktivnosti su planirane u 3 faze. U 2020 godini odradile su se prve
dvije, kroz edukaciju predikobskih i csnovnodkolskih institucija | trenuing su o 3 fazl u kojoj je cilf
edukacija pdravstvenih dielatnika | pribvacanje  protokola” prijema asoba s autizmom kroz bolnidkl
sustav. U cilju edukacije | senzibilizacije strufnih zdravstvenih djelatnika koji se na svom radnom mjestu
siusrefu £ osobama bz spektra autizma | puno ih puta swajim pogreinim reakcijama dovode u nepovoljan
poloZaj. KB Dubrava je prva bolnica u RH koja je omogudila ovakav model edukacije | maksimalnig
fleksibilnast s ciliem pribvadanja ,protokola” prijlema | obrade osoba s autizmom. Kroz iskustvo | inanje
relevantnih profesionalaca o primperenom nadinu pristupanja s osobama s P5A mogu 5€ izhjedi mnoge
frustracije | nepodeljna ponadanja te znadajna pobaljSati komunikacija lijeénik/pacijent a tima | kvaliteta

fivota ovih osoba i njihovim obitelji.

G. Tadic nastavlja kako je to odlian program koji ima veliku vrijednost ali mi me mofemo biti jedini
nositelji edukacije jer nemamo kapacitete za odradivanje edukacije kompletnog bolnifkog sustava RH.
Smatra da program treba 'podignuti' na novi nivo, kao pilot program koji ée imati osigurano financiranje

ra edukaciju i provedbu Instalacije.

Gda Martinéevit smatra da svim djelatnicima u Skeli treba pruditi informacije. Kako da rade s djecom s
tedkofama i kako postupati s razhiéitim sitwacija s djecom | njlhovim roditeljima. Oni su kao Udruga
volanterski pokrenuli inicijativu | odriali edukaciju u Skoli {Skola vas treba pismena pozvati te trebate

imath dorvolu 2a ulazak u Skolu i razred). Terapeut | roditelj su sudietovall u edukacijama profesora u
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Skolarma. Sviesni su, zavriila je gda MartinEevit, kollka je potreba edukacije kadra u tkolama te je dobra

inicijativa da udruge organiziraju edukacije obrazovnih ustanova u svajim lokalnim sredinama.

PAUZA 14:00 - 15:00

Ad. 4. Razmatranje i usvajanje Operativnog | Financijskog plana SUZAH-a za 2022. Godinu

Operativni plan je dostavijen Skupitini SUZAH-a prije odriavanja Redovne godidnje Skupitine te je G.
Tadic ponovno prodac kroz najbitnije stavke. Predstavnicl Udruga Elanica su pozvani da komentiraju
prijediog Operativiog plana, 2a koji su se ofitovali da nemaju dopuna | da se slaku s prijedlogom,

Po provedenom glasavanju donesena je siedeca
OOLUKA
Skupitina Saveza jednoglasno prihvaca prijedlog Operativnog plana SUZAH-a za 2022, godinu.,

Prijedlog Financijskog plana SUZAH-a za 2022. godinu iznijela je gda Tena Veverka, Navodi kako su u
financijski plan uvedeni samao programi za koje u ovom trenutku sa sigurnodéu znamo da ce se provestl,
Radi se o prvenstveno ponovno dobivenoj éetverogod iSnjo| podrici kroz Rarvojnu suradnju s
Nacionalnom zakladom za razve) cvilnog drustva u podrugju Centara znanja za druftveni razvo) u RH (B
Centar znanja u podrudju unapreden|a kvalitete fivijenja osoba s invaliditetom]. Nedugo prije samog
odriavanja Skupstine, Saver je dobio dopis u kojem se odobrava nastavak financiranja. To je najvainiji
program koji osigurava odriivost 53U ZAH-a obzirom se kroz njega financira hladni pogon ureda i dvije
place za zaposlenike, uz ostale stavke koje omoguiuju Ispunjavanje svih ugovornih chveza, SUZAH se
kroz Rasvoinu suradnju s Nacionalnom zakladom obvezao kontinuirano provaditi csnovne standarde koji
podrazumijevaiu analize javni politika | zakona, prijencs specifitnih Znanja kroz koji mora obubwvatiti 30
sati godidnje za izobrazbu (okrugli stolovi, webinari, poludnevne | dnevine radionice | konferancije),
raeve baze znanja dostupne na stramici Saveza i zagovaranje pozitivnih druftvenih promjena. 2a
odekivati je da ce se ti standardi nadopuniti obzirom ulazimo u novi ciklus Razvajne suradnje s kojim
dolaze | sve vedl zahtjevi | oéekivanja, Nadalje, 5avez @ ved u drugoj godini drugog ciklusa provedbe
trogodignjih programa Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji | socijalne politike pod nazivom



SAVEZ UDRLGA F& AUTIFAM HREVATSKE Ltterl preasadnice S ere uduge
el d ckoed | S0 Risen
Sokk TAE 01 J4d 212

105 61 313 M

fo AN ARSI ATY e A 1 AEDS ST -8 hary
5k AR 0Y BA 370 TAK 0 A0 4NE

Liuthewtia Frameinog 57, 0000 2A5GHER

iR e ) R B s s
f-ITalr §hE Sl TCE RTIaE SO
|I|gr1g;| }

WED YW Bt ) aucgh Ar el ooty Egmnl o

Shk R I0NI0N0 O MERSTEIN  WE T3l

»Marna | tata —znaju i stignu®. Taj program je od izuzetne vainosti za Savez, a imamo prilike sviedociti i
kopiranje nateg programa od nadih udruga damica i udruga za autizam koje nisu nate Elanice, To SUZAH
£ini penosnim, nastavila je gda Veverka, te falimo da se program prodin u svim sredinama RH. Praratun
programa ,Mama i tata —znaju i stignu” obuhvaca placu za voditeljicu programa, naknadu za
strucnjakinju koja provodi radionice psiholoske podrike, odvjetnicu te struénjakinju koja provodi
edukacijske radionice ra roditelje. Udio proratuna takoder dolazi kroz partnerstvo na programu
Platforma 50+ kaji provodimo € jod 12 elanica 8 Centra znanja do kraja 207 3. godine. Manje projekte
Grada Zagreba na koje smo se prije prijavijivali, nisma unosill u financijski proratun za iducu godinu jer
vide na njin ne ratunamao. Trenutno fekamo rezultate europskog projekta na koji smo prijavijeni kao
partneri te ga nismo uzeli u obzir pri izradi financijskog plana. Od ostalih prihoda, uvrsten je iznos
potrafivanja Elanarina od 12 udruga dlanica Saveza, Predstavnici Udruga Elanica su pogvani da

komentirau prijediog Financijskog plana, 2a koji su se ofitovali da nemaju dopuna,

Po provedenom glasovanju dongsena je sljedeta
ODLUKA

Skupdtina Savera jednoglasno prinvada prijediog Financijskog plana SUZAH-a za 2022, godinu,
Ad, 5. lzmjene podataka Saveza udruga 2a sutizam Hrvatske u Registru udruga Republike Hrvatshe

Gda Tena Veverka, SUZAH, predstavija podatke iz Registra udruga RH te trenutno upisane ciljane
skuping, djelatnosti kojima se ostvaruju ciljevi te podrudja djelovana ix Klasifikacije djelatnosti udruga
koja su automatskl odabrana cbzirom na djelatnosti iz dva spomenuta podrudja. Skupstina Saveza se
siake da se u podrudja trebaju dodati ciljane skupine | podruéja djelovanja. U Registru udruga Republike
Hrvatske, Saveru udruga ra autizam Hrvatske je u stavel (Ciljane skupine” trenutno upisano 015 Djeca s
tefkolama u razvoju i 041 Obitelji. Skupiting Saveza prediate da se u spomenutu stavku dodajuo skepine:
012 Djeca ir obitelji korisnika sustava socijalne skrbi

014 Djeca s paremecalima u ponatanju

D16 Djeca u riziky od sccijaine iskljudenosti

034 Miadi 5 poremedajima u ponaianju
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035 Miadi s riziftnim oklicima ponaanja
036 Miadi £ teSkocama u razvaju

043 Odgojno-obrazovne ustancuwe

044 Odgojno-obrazovni djelatnici

048 Osebe s psiho-socijalinim teskotama
059 Osobe s invaliditetom

060 Osobe s intelektualnim tefkocama
076 Roditelji djece s teSkocama u razvoju
089 Tijela driavne uprave

094 Udruge | gradanske inicijative

096 Ustanove socijalne skrbi

101 Zdravstvene ustangwe

Madalje, Skupiting Savers prediake da se stavku Djelatnosti udruge kojima se ostvaruju ciljevi” uz
djetatnosti 11.1 Socijalna pomot | podrika, 11.5. Ostale socijalne djelatnosti, 14.1. Preventivno
djelovane, unapredenje | zastita zdravlja, 14.5. Ostale djelatnosti u podruju zastite 2dravija, dodaju
djelatnosti:

7.5.7, Zaktita prava osoba g invaliditetom

B.1.10. Ostale djglatnosti razvojne suradnfe [razmjena znanja | iskustava)

8.4, Ostale djelatnosti iz podrudja medunarodne suradnje [razmijena enanja i iskustava)

8.2.10. Organizacija domadih i medunarodnih znanstvenih i znanstvenostrulnih skupova, kola, kongresa
| seminara

9.3, Ostale djelatnosti iz podruéja obrazovanja, nanosti i istraiivanja (Unapredenje sustava obrazovanja
1a potrebe osoba s invaliditetom)

11.0.2. Pomod | podréka osobama s invaliditetom

11.1.7. Pomod | podrika obltel)l

Promjenom djelatnosti iz Klasifikacije djelatnosti udruga, automatski su uz podruéja 11. Socijalna
dielatnost | 14, faitiia rdravlja, dodana podruda:
7. Ljudska prava
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B. Medunarodna suradnja

3. Obrazovanje, tnanost i istrafivanje
11 Saeijalna dislatnost

L7. Ostala podrucja djelovanga

Po provedenom glasovanju donesena je sljiededa
ODLUKA

Skupiting Saveza jednoglasno pritvaca navedene promjenes Statuta Saveza @ sukladno time | u Registru

udruga RH.

Gda Penko poziva Skupitinu da se izjasni o dodatnim izmjenama Statuta Saveza. Na sjednicl Skup&tine u
2020, godini, pribvacen je prijedlog da tijela Saveza imaju prava donotenja svih razing odiuka,
odriavanja sastanaka, Predsjedniftva, Odbora i Skupitina Savera putern dostupnih web komunikacijsikih
alata. Gda Penko napominje kako bi se u Statutu Savera izmijenio izraz ‘autisticni poremeda)’ s
‘poremecajem iz spektra autizma’, te nadodao paragraf u koje je jasno redena da u sluaju sprijefenost
sudjelovanja odredenog broja predstavnika udruge Elanice na sjednici Skupitine, &ji je broj odreden
brojem Hanova udruge, st mogu pismeno oviastitl predstawika udruge fanice koji sudjeluje na siednici
Skupitine da u njihovo ime sudjeluje u javnom glasovanjw. Clanovi Skupétine porivaju se da potvrde ved
izgiasanu odiuku | nove prijedioge izmjena Statuta SUZAH-a.

Po provedenom glasovanju donesena je sljedeca
OoLUKA

Skupsting Saveza jednoglasno pribvaca navedene promjene Statuta Saveza udruga za autizam Hrvatske,
Ad.6. Predstavijanje rdravstvens putovnice u Klinlfkim bolnickim centrima u RH

Predsjednica SUZAH-a, gda Lidija Penko, navodi da su se u rujnu ove godine, u prostorima KBC-3 Rijeka
sluibeno podijelile pree medicinske putovnice 2a osobe s poremedajem iz spektra autizma, Putovnice su
nastale u suradnji Udruge 2a skrb autistiénih osoba Rijeka | KBC-a Rijeka, a u svrhu olakiavanja izvodenja
pregleda u medicinskim ustanovama za osobe s potedkocama u komunikaciji, Ispunjavanjem online
upitnika roditel |/skrbnik osobe s poremedajem |z spektra autizma u bolnitku putovnicu unosi podatke na
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koji madin pristupiti pacientu, kake (zvesti pojedini pregled, kake Ge pacijent reagirati na odredene
podraZaje i sliéno. U suradnji 5 iokalnim KBC-ima postoji mogudnost dodavanja pitanja za koja smatrate
da su odgovori bitni da se nalaze na samoj putavnici, naglasila je gda Penko, Nadalje, putovnicu je
potrebno datl na uvid izabranom lijetniku ople prakse kako bi se ista unijela u e-karton i bilz vidljiva
svim prugateljima medicinskih usluga. Na svako) putovnicl se nalazi | GR ked koji moFemo cdnijeti nasem
lijetniku koji ga onda ofita i te podatke moie unijeti u e-karton naseg dijeteta. To znafl da suu
medicinskam sustavu svima kojima su 1l podad dostupni, vidijivi podaci o nadem djetetu, nadinu
pristupanja te reakcije na cdredene podraiaje, Uz sve to e potrebna i edukacija oscblja. Rijeéki model je

na raspotaganju da se 5l u ostalim kimiékim bolmidkim centrima,

G. lgor Ruii, predsijednik UAZ-a, smatra da su putovnice odliéno rjedenje, ali postoji bojazan otvorenog
pristupa OF kodu kojeg svatko moie ofitati ukoliko se putovnica izgubi | samim tim imati pristup svim

pedacima o tvom djetetu.

Gda Anita Draietid, &anica UAZ-a, navodi da nema direktne podréke koja radl prijenos podataka iz
skenirane putovmce u e-karton djeteta. Zato nam trenutno koristi plakat koji je SUZAH izradio, a navodi

upute za postupanje s osobom s poremedajem (2 spekira autizma u zdravstvenom sustavu.

Ad. B. Izvjeiée udruga Slanica o radu w 2021, gedini

ada Lidija Penko krenula je izlaganje istaknuvii kako (& Udruga Rijeka presla u sustav Socijake iz sustava
Obrazovanja, gdje su naravno pravila drugadije. Svaki sustav ima svoje prednost | mane, Lidruga Rijeka
je bila partner na Erasmus+ sportskom projekiu u suradnji s 4 zemije, Bilo je tetko provesti ga obzirom
na trenutnu sitwaciju s pandemijom, ali su se snadll koristed virtualne tehnologije kad drugaCije nije bilo
mogute. U Rijeci su se najvite bavili zdravstvenim putovaicama za diecu s autizmom Koju je ranije

predstavila i sretnl su &to je to sad zafivielo, Ideja je naravno da se progin kroz bolnitki sustav cjele RH.

Gda Selena Gazda predstavija aktivnostl Lidruge Bielovar kroz 2021. godinu, Nema, kaie, naZalost
previie novog, | dalie rade ali financijski ne stoje dobro. Zaposkene su nove dvije osobe preko jJavinih
radova, a sljededi korak im je rasigumo iznadi neko dugotrajnije rigtenje. Problem je 5to su htjeli zadrzati

prethodne zaposlens, jer su se slagale s djecom i roditelji su bili zadovoljni, laka su obje neko vrijeme
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volentirale dok je Udruga Bjelovar pokulavala skupiti sredstva za njih, ali nisu uspjefl. Naravno da su
novo taposieni u redu ali problem je §o taman kad se djeca | njihovi roditelji naviknu na osobe s kojima
rade oni moraju otici a Udruga raposliti druge csobe putem javnih radova.

Skupitina predlaie da prate natjedaje ministarsiva | Nacionalne zaklade,

Gda Gazda navedi da im je bitno osigurati financiranje za poludnevni boravak u prostoru kojeg su uredili,
te je dogovorena da ce ostati u kontakiu sa Savezom | Udrsgom Zagreb kako biim pomogl pri tom

procesu

Gda Vasja Mijatovic iz Udruge ,Sunce” Nova GradiZka napominje da Udruga provodi projekte ali je
nastao problem pri provedbl projekta u kejem Gda Vesna Mijatovic izvriava aktivnost pod nazivomn
«BrainGym®”, Trenutno su u procesu riedavanja nastale situacije | nadaju s& da de se na kraju prodi

povoljne za Udrugu | Sunce”,

Gda Meda Ujevic, Udruga Rublkon” Zapreds, navodi da je zapelo pri rjeSavanju problema s nastavkom
Skolovanja za djedake kofi pohadaju poseban razredni odjel u sklopu O% Antun Augustin€i¢ u Zapredicu
Naime, 2013, godine je u O35 Antuna Augustintica na njihay zahtjev a temeljem suglasnosti MZ05-a te
pozitiviog misljenja gradonacelnika Grada Zapredica | Ureda driavne uprave u Zagrebaékoj tupaniji,
formiran poseban razredni odjel ra uéenike 5 tefkodama u razvoju. Tada je to bila jedina redovna
osnovna Skola u Republicl Hrvatskoj koja ima takav razredni odjel. Ove godine jedan od ulenika zavriava
osnovnoskolsko obrazovanje, te je Udruga , Rubikon” u procesu xahtjeva da dieca ostanu u 08 Antun
Augustingic do 21. godine, odnosnao da se poseban razredni odjel pretvorl u posebnu odgojno-
obrazovnu skupinu jer bito u ovoj situaciji bilo najbolje rjefanfe za sve. Skola ima osiguran prastor, a
djeca poznato okrufenje u kojern napreduju | wiitelficy koju vole, U tom posebnom razrednom cdjelu su
trenutno dva djedaka i oni zbog svajih potedkoca ne mogu nastaviti Skolovanje u srednjog Skali, te bi za
njih bilo najbolje promijeniti postojedi oblik dkolovanja | nastaviti esnovna Skolovanje u posebnom
programu 2a stlecanje kompelencijs u aktivnostima svakodnevnoga Evota i rada uz individualizirane
pastupke, ali najdulje do 21, godine Fivota, S5aver j@ naravno dao podrika Udruzi  Aubikon® te uputio

dopls Gradu Zapredicu sa zamoibom za riefavanje pitanja nastavka Skalovanja djetaka s autizmom.
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Gda Jasenka Martintevic, Udruga za autizam ,Pogled®, istite da trenutno imaju 120 aktivnih danavs.
Dakle, djece koja palaze njihove aktivnosti, | na alost svaki dan imaju 2-3 nova upita roditelja sve miade
djece kofa bi ih ukljutili u neki oblik podrike, S jedne strane je dobro 3o se javijaju tako rane, all
sablainjava broj tako male djece kod kojih se javlja nekl od oblika razvejnih poremedaja, Oni svojim
aktivnostima obuhvacaju tri tupanije, Medimursku, Varaldinsku | Kopriviicko-krifevatku Jupaniju,
Varaidinska | Koprivnicko-krilevatka nemaju nikakvu podriku pa ih usmjeravaju njima. | dalje se provodi
sportsko-socijalizacijski program, potrebe su velike | nedostaju im kadrowi, te je wijek prisutan prablem
financiranja, Pokulavaju potaknuti Grad i Zupaniju da im lzdvoje malo vife sredstava za podriku. Ova
situacija s pandemijom je kao i svima donijela nove financijske nedoumice, ali su cijalo wrijeme radili jer
su primijetili da i kratak period pauze donosi djeci probleme i regresiju. Gda Martin®evid navodi kako su
upravo danas organizirali edukaciju za uéitelje | nastavnike | kako je odaziv daleko vedi od ofekivanog.
Upravo je tijekom svog izlaganja dobila dojavu iz Nedelitéa kako su prisutni odudevijeni edukacijom, prvi
put su tuli za PECS, TEACH i alate za rad s djecom s autizmom te su postavili upite za jog edukacija koje

im nedostaju, te Kako s autizmom raditi svabodnevno,

Gda Anamarija Buljan ispred Udruge ,Nata dica” Kaktele predstavija rad svoje uwdruge. Istite kako
Udruga provodi projekte ali je problem St su to uglavnom jednogodisnfi programi, Ipak, sad su se
prijavili na program Institucionalne podrike Nacionalne zaklade za raavoj civilnog drudtva, Sele u novi
prostor koji se gradi prema minimalnim tehnickim uvetima a kao problem vide rapoiljavane struke
pbzirom se provode projekti kaji su prekratkog trajanja. Od Grada traie dugorofno financiranje kako bi
meogll zapasitl strufnfake na dule vrijeme, Zainteresirani su i za osnivanje stambene zajednice te
komuniciraju s Grad om oko zemljidta il nekog prostora, Al to su, navodi, dugogodiEnji planow. Gda
Buljan istice da je ona zaposiena na pola radnog wremena te e rada da de putem Institucionalne

podrike biti oslgurana potrebna sredstva 2a odriavanje hladnog pogona Udruge,

Makon 5o su iscrpljene sve tofke dnevnog reda, Skupiting SUZAH-a je ravriila s radom u 17:30h
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