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ZAPISNIK

Ured predsjednice saveza udruga:
Mire Ban Radune 14, 51000 Rijeka
GSM: 385 91 344 2220
385913337731

e-mail: lidija.penko@amail.com

S izvanredne skupstine Saveza udruga za autizam Hrvatske, odriane 04.11.2023.g. u Zagrebu, u Hotelu

Diplomat, na adresi Horvatova ul. 35B s potetkom u 12:00 sati

Temeljem ¢lanka 20. Statuta Saveza udruga za autizam Hrvatske SKUPSTINU SUZAH-a sazvala je i njome

predsjedala Lidija Penko, predsjednica SUZAH-a
Skupstini prisustvovali:

Lidija Penko, predsjednica SUZAH-a i Udruge za skrb autisti€nih osoba Rijeka,
lgor Ruzic, predsjednik Udruge za autizam — Zagreb,

Doris Bailo, podpredsjednica Udruge za autizam Zadar,

Ana Sare, predsjednica Udruge za autizam Zadar,

Vesna Mijatovi¢, predsjednica Udruge za autizam ,Sunce”, Nova Gradiska,
Melita Dragic¢, dopredsjednica Udruge za autizam ,Sunce” Nova Gradiska,
Dubravka Kovacevi¢, predsjednica Udruge za autizam Istra,

Nada Jelata Simuni¢, predstavnica Udruge , Zvonéi¢i” Karlovac,

Marija Pranji¢, predstavnica Udruge ,Plavi cvijet” Slavonski Brod,

Iva Klari¢, predsjednica Udruge ,,Plavi cvijet” Slavonski Brod,

Ana Cupié, predstavnica Udruge ,Spectrum® Donji Miholjac,

Goranka Vrapéenjak, predsjednica Udruge ,Spectrum” Donji Miholjac,
Jasmina Frey Skrinjar, ¢lanica Nadzornog odbora SUZAH-a,

Snjezana Glavas, ¢lanica Nadzornog odbora SUZAH-3,

Tena Veverka, visi financijski savjetnik SUZAH-a,

Nikola Tadié, visi savjetnik — koordinator programa SUZAH-a,

Tomislav Cvrtnjak, voditelj programa Mama i tata — znaju i mogu SUZAH-a.
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Skupstini nisu prisustvovali:

Predstavnici Udruge ,Zajedno do zdravlja” Dubrovnik,
Predstavnici Udruge ,Dar” Osijek,

Predstavnici Udruge ,Rubikon” Zapresic,

Predstavnici Udruge za autizam ,Pogled, Nedelisce,
Predstavnici Udruge za autizam Bjelovar,

Predstavnici Udruge ,Nasa dica” Kastele.

DNEVNI RED

1. Otvaranje Skupstine (pozdravni govor Predsjednice)

]

Utvrdivanje kvoruma, usvajanje dnevnog reda Skupstine, izbor zapisni¢ara i ovjerovitelja
zapisnika

Razmatranje i usvajanje Operativnog i Financijskog plana SUZAH-a za 2024. godinu
Revizija Strateskog plana SUZAH-a

Prijedlog Zakona o inkluzivnom dodatku

Osobni asistenti — aktualnosti i problematika

Primjer dobre prakse zaposljavanja osoba s autizmom (Udruga Zvon¢ici)

lzvjesce udruga clanica o radu u 2023. godini

© o N o v AW

Predstavljanje udruga kandidata za ¢lanstvo SUZAH-u (Udruga Spectrum (Donji Miholjac),
Udruga plavi cvijet (Slavonski Brod), Udruga autizam 365 (Split))
10. Razno
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Ad. 1. Otvaranje Skupstine i pozdravni govor predsjednice Lidije Penko

Predsjednica SUZAH-a, gda Lidija Penko, obraca se nazo¢nima s pozdravom i zahvalom na dolasku i
sudjelovanju. Predsjednica prenosi okupljenima razloge nemoguénosti dolaska predstavnika Udruga
Dubrovnik, Osijek, Zapresi¢, Nedelidée i Kastel Stafilic. Nadalje, gda Penko pozdravlja predstavnike dvije
potencijalne Udruge &lanice, Udruge Plavi Cvijet iz Slavonskog Broda te Udruge Spectrum iz Donjeg
Miholjca. Predstavnice spomenutih Udruge ce se po tocki 9. dnevnog reda imati priliku predstaviti

predsjednistvu Saveza.

Predsjednica SUZAH-a potom otvara Skupstinu pozdravivsi sve prisutne te ukratko navodedi postignuéa
Saveza te nastojanja da se potaknu sustavna rjieSenja usluga u zajednici vezano za skrb i brigu o0 osobama
s autizmom. SUZAH trenutno koordinira i zastupa 12 udruga za autizam s podruéja cijele Hrvatske
(Zagreb, Rijeka, Osijek, Karlovac, Zadar, Nova Gradiska, Kastel Novi, Dubrovnik, Pula, Cakovec, Bjelovar i
Zapresic) s ciliem informiranja, savjetovanja, edukacije, pruzanja podrske obiteljima osoba s autizmom
te zastupanje potreba djece, mladih i odraslih osoba s autizmom, kako na razini drzave tako zajedno s

udrugama ¢lanicama i na razinama lokalnih zajednica.

Ad. 2. Utvrdivanje kvoruma, usvajanje dnevnog reda Skupstine, izbor zapisni¢ara i ovjerovitelja
zapisnika

Na Skupstini su prisutni predstavnici Sest Udruga ¢élanica koji éine polovicu &lanstva Saveza. Po to¢kama
dnevnog reda koji prema Statutu SUZAH-a zahtjevaju natpolovi¢nu vecinu za glasovanje, ¢lanicama koje
nisu bile u mogucnosti sudjelovati glasovanje ¢e se omoguditi putem elektronitke poste. Predsjednica
Penko prezentira saietak tofaka dnevnog reda te poziva nazofne na prihvadanje dnevnog reda

Skupstine.
Po provedenom glasovanju donesena je sljedeca
ODLUKA

Skupstina jednoglasno usvaja predlozeni dnevni red.
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Skupstina jednoglasno prihvada, na prijedlog predsjednice, gdu Veverku, visu financijsku savjetnicu
SUZAH-a, kao zapisniara te G. RuZi¢a, predsjednika Udruge za autizam — Zagreb, i Jasminu Frey Skrinjar,

¢lanicu Nadzornog odbora SUZAH-a kao ovjerovitelja zapisnika Skupstine SUZAH-a.
Po provedenom glasovanju donesena je sljedeca
ODLUKA

Skupstina jednoglasno usvaja prijedlog gde Veverke za zapisnitara te G. RuZi¢a i gdu Jasminu Frey

Skrinjar kao ovjerovitelje zapisnika.
Ad. 3. Razmatranje i usvajanje Operativnog i Financijskog plana SUZAH-a za 2024. godinu

Gda Penko postavlja upit Skupstini Saveza da li su proucili Operativni i Financijski plan SUZAH-a za 2024.
godinu koji su dostavljani élanstvu e-mailom prije odrzavanja Skupstine, te da li je potrebno proci kroz
to¢ke Operativnog i Financijskog plana zbog mogucih izmjena i nadopuna.

Skupstina Saveza smatra da to nije potrebno.
Po provedenom glasovanju donesena je sljedeca
ODLUKA

Skupétina Saveza jednoglasno prihvaca Operativni i Financijski plan SUZAH-a za 2024. godinu. Udruga
Rubikon, Udruga Naga dica i Udruga Pogled su putem elektronitke poste prihvatili usvajanje trece tocke

dnevnog reda, Razmatranje i usvajanje Operativnog i Financijskog plana SUZAH-a za 2024. godinu.

Ad. 4. Revizija StrateSkog plana SUZAH-a

G. Tadi¢ predstavlja dokument koji je rezultat dvodnevne radionice odrZane 2. i 3. listopada 2023. s
ciliem revizije stratekog plana Saveza udruga za autizam Hrvatske za period od 2022. do 2027.
Radionica se nadovezuje na rezultate prethodnog strate3kog planiranja odrzanog 2.-3.12.2021. godine,
kada je izraden strateski plan za period od 2022. - 2027. godine. S obzirom na izmjenjene vanjske i

unutarnje okolnosti djelovanja organizacije, kao i visok stupanj ostvarenja zacrtanih ciljeva, zakljuceno je
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kako je potrebno revidirati doneseni strateski plan. Cilj revizije bio je ustanoviti stupanj postignuca vec
ustavnovljenih strateskih ciljeva za tekuci period te uzimanjem u obzir postignuca i izmjenjenih okolnosti
djelovanja organizacije preoblikovati postojece ciljeve te olaksati njihovu operacionalizaciju. Na radionici
su sudjelovali: Nikola Tadi¢, Tena Veverka i Tomislav Cvrtnjak iz operativnog tima SUZAH te dr.sc.
Jasmina Stosi¢ s Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta i suradnica SUZAH. Reviziju su facilitirali Sven
Janovski i Andrea Kovaé. Prije radionice provedeni su razgovori s ¢lanicama i anketa s ciljem
ustanovljavanja relevantnosti ciljeva postavljenih za ovaj stratedki period i stupnja njihovog postignuca
te se ciljalo na osiguravanje visoke razine participacije relevantnih dionika, osobito osoba koje su bile

zaduZene za provodenje strategije.

Nikola Tadi¢ napominje kako se tim koji je sudjelovao u reviziji strateSkog plana prvo osvrnuo na viziju
organizacije koja je definirana na strateskom planiranju 2021. godine za jednu godinu, pet godina i deset
godina. Tim se sloZio da vizija ispravno reflektira planove za organizaciju osim u viziji za pet godina koja
glasi “Za 5 godina vidimo uspostavljanje sustava probira, diagnostike i rane intervencije u 10 gradova u
Hrvatskoj. Otvaranje jo$ barem 3 stambene zajednice”. Temeljem evaluacije provedbe prve dvije godine
strateékog plana i stavova prisutnih, ova vizija ne reflektira nesto ¢ime se SUZAH moZe realno baviti,
zbog toga to niti nema jasan stav kakav oblik stambene zajednice kao model Zeli zagovarati, niti je to
neéto na $to SUZAH moZe imati izravan utjecaj. Na radionici su, nastavio je G Tadi¢, sudionici prosli kroz
4 relevantna strategka cilja, njihove podciljeve, indikatore uspjeha te revidirali proces operacionalizacije i

resurse nuine za provedbu, pokazatelje i aktivnosti vezane uz navedene ciljeve.

1. Upostavljanje pristupaénog, funkcionalnog i suvremenog sustava skrbi za osobe s autizmom na
podrucju RH

Individualnom procjenom uspjeinost dosada3nje provedbe zakljuéeno je da su pokazatelji uspjeha za

dijagnostiku, ranu intervenciju i skrb za odrasle nerealni te u razdoblju od 2022. godine Savez nije imao

kapaciteta raditi na temi sustava skrbi za starije od 21. godinu kao ni mapirati donositelje odluka.

Prioriteti u narednom razdoblju su:
- Prva tri cilja: Dijagnostika, rana intervencija i skrb za odrasle trebaju ostati, ali uz realnije

specifiéne ciljeve (visoka razina konsenzusa)
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- Treba nastaviti povezivanje sa samozagovarateljima to se do sad pokazalo uspjeino

2. Jaganje struénih kapaciteta Saveza i struénjaka u podruéju te jaéanje veza s njima

Individualnom procjenom uspjednost dosadasnje provedbe zakljuéeno je da je potrebno dodatno
pojacati suradnju s Edukacijsko-rehabilitacijskim fakultetom u Zagrebu te da je Savezu nedostajalo

kapaciteta za pruzanje edukacija.

Prioriteti u narednom razdoblju su:
- Edukacije za trogodisnji program
- Jacanje kapaciteta tima
- Daljnji razvoj suradnje s ERF-om

- Senzibiliziranje djelatnika u zdravstvu i javnom sektoru

3. Povecanje vidljivosti Saveza u javnostima i povecanje razumijevanja javnosti o problemima osoba

s autizmom i njihovih obitelji

Individualnom procjenom uspjesnost dosadasnje provedbe zaklju¢eno je da je komunikacija prema van

pala u prioritetu, radilo se na tome ali trebalo bi vise.

Prioriteti u narednom razdoblju su:
- Bolja komunikacija sa strucnom javnosti i donositeljima odluka

- Bolje definirati 3to se kroz komunikaciju Zeli postici, s obzirom na ciljeve

4. Osnaizivanje i prosirenje mreZe €lanica s ciljem povecanja kapaciteta Saveza i kvalitete suradnje

Individualnom procjenom uspjesnost dosadasnje provedbe zaklju¢eno je da se na ovim ciljevima
ozbiljnije radi zadnjih mjeseci, s obzirom na mogucnosti koje su se pokazale kroz SOS telefon, NZRCD,
itd. Savez je, naglasio je G Tadi¢, uinio u 2023. godini veliki iskorak upravo po pitanju élanstva te su nam
trenutno prisutni predstavnici dvije potencijalne nove Clanice upravo u Zupanijama gdje nam je

nedostojala prisutnost.
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Prioriteti u narednom razdoblju su:
- Pojacati rad s ¢lanstvom i ulogu Saveza, poboljsati komunikaciju izmedu &lanica
- Prosirivanje ¢lanstva, narocito u Zupanijama gdje nema prisutnosti, savezniitva s drugim
udrugama koje nisu nuzno samo za autizam

- lacanje kapaciteta i profesionalizacije ¢lanstva

5. Organizacijski razvoj

Individualnom procjenom uspjesnost dosadasnje provedbe zakljuc¢eno je unatoc boljoj opcoj financijskog
stabilnosti Saveza ipak perspektiva za 2024. godinu nesto slabija, te se obzirom na potrebe ostvarivanja

strateskih ciljeva SUZAH-a ukazuje velika potreba zaposljavanja Cetvrte osobe.

Prioriteti u narednom razdoblju su:
- Dohodovna/gospodarska djelatnost
- Zaposljavanje

- Sirenje projektnog djelovanja

G. Tadi¢ istaknuo je da je u 2022. i 2023. godini poseban izazov Savezu predstavljao nedostatak
kapaciteta. Pojacanje tima s g. Cvrtnjakom u 2022. godini je zasigurno pomoglo ali problem predstavlja
koli¢ina tema kojima se Savez bavi uz konstantni problem odrzavanja financijske stabilnosti zbog koje je
ponekad primoran prijaviti projekte kojima se veie odradivati aktivnosti koje moZda nisu u njegovom
primarnom fokusu. lako vidimo pomake oni su izuzetno spori prvenstveno zbog sustava kojeg je trom i

tesko prihvaéa promjene ito u konaénici izaziva nezadovoljstvo roditelja kojie se projiciraju na Savez.

Prethodno ustanovljenih 5 ciljeva preoblikovano je u 4 cilja koja u sebi ukljuéuju komponente prethodno
ustanovljenih ciljeva, pri ¢emu je 5. cilj (organizacijski razvoj), kao horizontalni cilj, uklju¢en u sva Cetiri

cilja kao preduvjet njihova ostvarenja te ga nije bilo potrebno navoditi kao zasebni cilj.
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Naposlijetku, g. Tadi¢ napominje da ¢e najveci izazovi u 2024. godini i dalje predstavljati €injenica da
nema jednostavnih rjesenja ili modela za probleme, kompleksnost dogovora s dionicima o primjeni

novih modela, kapaciteti u timu Saveza te naravno financijska stabilnost.

Jedna je od primarnih djelatnosti SUZAH-a umreZavanje, informiranje i koordiniranje djelovanja udruga
¢lanica, dio aktivnosti Saveza je u posljednja dva mjeseca bio posvecen obilasku udruga ¢lanica, nastavio
je g. Tadi¢. U fokusu su bile udruge koje su geografski udaljenije od Grada Zagreba kako bi se dobio bolji
pregled stanja i potreba u njihovim lokalnim sredinama. Nikola Tadi¢ (programski koordinator SUZAH-a) i
Tomislav Cvrtnjak (voditelj projekta) prvi su sastanak odrZali u stambenoj zajednici Udruge za autizam
Zagreb u Mostarima, u opcini Dubrava, nakon ¢ega su posjetili Udrugu za autizam Bjelovar i Udrugu za
autizam ,,Spectrum” u Donjem Miholjcu, Udrugu ,,Dar” u Osijeku i Centar za autizam Osijek. Obzirom je
ravnatelj CZA Osijek sudjelovao na na3oj konferenciji koja se fokusirala i na temu transformacije centara
za autizam htjeli smo dodatno oja&ati suradnju i vidjeti kakva je situacija u CZA Osijek otkad su preseljeni
u novi prostor. Obilazak organizacija na podruéju Slavonije iskoristili su i za posjet Udruzi djece i mladih s
poteskocama u razvoju “Zvono” u Beli$éu, koja nije direktno vezana za podrucje autizma, vec djeluje u
Sirem podrugju osoba s invaliditetom i civilnog drustva opcenito, te Udrugu ,Plavi cvijet” iz Slavonskog
Broda. U drugom dijelu obilaska g. Tadi¢ i g. Cvrtnjak su se uputili prema Dalmaciji prilikom cega su obisli
podrugje Splita, Zadra i okolice te odriali sastanke s predstavnicima Udruge ,Na3a dica” iz Kastel
Stafilica, Udruge za autizam Zadar te Centra za autizam Split. Isti tim uskoro planira i putovanje u Istru i
Kvarner kako bi posjetili Udrugu za autizam Istra i Udrugu za autizam Rijeka. Cilj ovih obilazaka je jaCanje
suradnitke mreZe, istraivanje potencijalne suradnje s lokalnim samoupravama, institucijama i drugim

udrugama te prikupljanje sveobuhvatnih podataka o udrugama.

Ono §to smo primjetili obilaze¢i udruge, nastavio je g. Tadi¢, je da se dvije teme istitu kao glavni problem
a to je skrb za odrasle osobe s autizmom i rana intervencija u periodu od 3-7 godina djeteta. Zelja nam
je kao Savezu pronadi model za skrb za starije od 21 godinu koji bi kao Savez mogli zastupati. Ono Sto
smo shvatili u razgovoru s Udrugama koje smo posjetili, istaknuo je g. Tadi¢, je da postoje razliCita
videnja kako bi model trebao izgledati obzirom su razliciti izazovi i specificnosti mjesta u kojima bi se

model trebao primjenjivati. U Bjelovaru je bila drugacija pri¢a nego u Donjem Miholjcu, u Slavonskom
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Brodu je bila drugadija nego u Osijeku, u Kastelima drugacija nego u Zagrebu. Shodno tome, ispred
Saveza je veliki izazov u pronalasku modela primjenjivog u razli¢itim sredinama za odrasle osobe s
autizmom s kojim ée biti zadovoljni oni, njihovi roditelji i struka. Drugi cilj je rana intervencija. Nasa

predsjednica je ¢lanica Radne skupine za ranu intervenciju te preuzima izlaganje.

Lidija Penko istaknula je da se ¢lanovi spomenute skupine vrlo €esto u posljednje vrijeme sastaju te
imaju uZu skupinu na kojoj operativno rade te Siru radnu skupinu. U uZoj radnoj skupini je i Unicef koji je
radio analizu dostupnosti rane intervencije u Osijeku koji je pokazao poraZavajuce rezultate. Na zalost,
Osijek nije jedini s tim problemom, naglasila je gda Penko. Portugalski model su preuzeli nadi susjedi iz
Srbije te ga implementirali u svoj sustav. Radna skupina za ranu intervenciju u RH prati tu
implementaciju modela i radi na sustavu u kojem bi se odmah po sumnji na autizam lijeCnik dijete uputio
u dom zdravlja gdje bi mu bio osiguran individualizirani program rane intervencije. Fokus je na
rjeSavanju rane intervencije, smjestaja u situacijama hitnog zbrinjavanja i dugoroéne skrbi za odrasle

osobe s autizmom, zavrsila je gda Penko.

Gda Skrinjar osvrnula se na operativni plan SUZAH-a gdje je naglasak na ranoj intervenciji, uz ostale
stvari koje su izuzetno bitne, ali isti¢e da nije dovoljno naglasena potreba poboljsanja kvalitete sustava
podrike odraslih. Navodi da nije dovoljno samo osigurati prostor i vrijeme za odmor roditelja, gdje
implicira vaZnost odmora od skrbi, ve¢ navodi da najveci problem nastaje kad roditelja vie nema i da
nitko ne Zeli da mu dijete zavréi u hospiciju. Dnevni centri nisu rje3enje, istice gda Skrinjar, te navodi da
je potrebno dodati jo3 jednu to¢ku u operativni plan u kojoj ¢e se naglasiti potrebu rje3avanje problema

osoba s autizmom starijih od 21 godinu.

G. Tadi¢ navodi da je razlog $to eksplicitno nije navedena izradu modela skrbi za odrasle osobe s
autizmom je, kao 3to je istaknuo ranije, sto SUZAH tesko moze proizvesti model koji bi se kao unificiran
mogao primijeniti na svim podruéjima a rje3avanje pitanja skrbi za odrasle je jedna od temeljnih
djelatnosti Saveza propisana Statutom na kojoj sustavno radimo te smo smatrali da ju nije potrebno

posebno nagladavati u jednogodisnjem planu aktivnosti Saveza.
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Problem financiranja stambenih zajednica je ta $to nemaju dovoljno zdravstvenih djelatnika, navodi gda.

Vesna Mijatovic.

Gda. Penko navodi da ¢e na iduéem Povjerenstvu Vlade RH za OSI istaknuti temu potrebe poboljsanja
sustava podrike odraslih osoba s autizmom obzirom je tema sve ¢e$ca, sve veca i problem koji ¢e sustici
sve roditelje djece s autizmom. Nadalje, napominje da smo od predsjednika Povjerenstva za OSI Grada
Zagreba dobili priopcenje u kojem stoji da ce tijekom 2024. Grad Zagreb investirati u uredenje vise novih
lokacija za pruZanje usluga izvan naselja Novi Jelkovec te se stoga mijenja naziv ustanove u Centar za
pruZanje usluga u zajednici Zagreb. Tijekom 2024. godine otvorit ¢ée se tri prostora za pruZanje socijalnih
usluga za djecu s poremecajima iz spektra autizma, dva u Sesvetama i jedan na Jarunu te dva prostora u
Spanskom za usluge namijenjene odraslim osobama s psihosocijalnim teikoéama. Pored toga, u 2024.
krece rekonstrukcija i uredenje cjelovite zgrade na adresi Jurja Dalmatinca 9 u Maksimiru, gdje ce
novoimenovani Centar Zagreb pruzati socijalne usluge za osobe s poremecdajima iz spektra autizma —
ranu razvojnu i psihosocijalnu podriku za djecu te boravak i smjestaj odraslih osoba s poremecajima iz

spektra autizma. Lokacija na adresi Jurja Dalmatinca 9 planira se otvoriti tijekom 2025. godine.

G. Tadi¢ pojasnjava dopis te navodi kako se u posljednjih godinu i pol dana otkako se promijenla vlast u
Gradu Zagrebu formiralo nekoliko neformalnih grupa na kojima se raspravljalo o problemima u Centru
za autizam. Grad je primjetio da CZA trenutno nema kapaciteta za pruZanje dodatnih usluga te su se u
tom kontekstu poku3avali $to vide involvirati u rje3avanje spomenute problematike. Sto se ti¢e gore
navedenog priopcenja, o njemu se tek treba glasati na iducoj Gradskoj skupstini ali je ideja ta da Grad
preuzima instituciju u Novom Jelkovcu i nju prodiri na nacin da osigura skrb za starije osobe te da se
uredi zgrada u Maksimiru i objedini pod nazivom Centar za pruZanje usluga u zajednici Zagreb. Centar za
autizam ¢e ponovno imati funkciju obrazovne institucije. Ono 5to mi sad kao Savez radimo je vriimo
pritisak na Grad i iniciramo komunikaciju s donosiocima odluka kako bi organizirali tematsku sjednicu na
temu skrbi za odrasle osobe s autizmom. Savez je kroz ¢lanstvo u Povjerenstvu Grada za OSI vazan akter

u komunikaciji i savjetovanju za kapacitiranje boljeg sustava skrbi za odrasle osobe s autizmom.

Gda Glava$ postavlja upit o oslobodenju od placanja cestarine za osobe s autizmom. Na Zalost, osobe s

autizmom i njihove obitelji, bez obzira na teZinu poteskoca s kojima se suocavaju nemaju pravo na
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ostvarivanje tog prava obzirom da nemaju ostecenja donjih ekstremiteta. Apsurdno je da osoba koja ne
podnosi guvu, buku i druge podraZaje koji se podrazumijevaju u javnom prijevozu ne moZe ostvariti to

pravo.

G. Tadié istice da mi kao Savez uvijek ostavljamo komentare na Javna savjetovanja pokusavajuci utjecati

na promjenu ali nismo do sad dobili pozitivan odgovor u smislu izmjena i dopuna postojeceg zakona.

Gda Bailo istite da je odnos prema djeci s teSkocama izuzetno diskriminitoran po pitanju dentalne
zadtite. | preventivna i stomatolo3ka zastita pod opcom anestezijom treba biti dostupna i djeci s
autizmom. Gda Bailo moli da se apelira na Ministarstvo zdravstva jer je dostupnost dentalne zastite
izuzetno problemati¢na tema na koju trebamo obratiti pozornost i djelovati u cilju njenog rjeenja. Gda

u Zadru.

Gda Vrapcenjak postavlja upit u Zdravstvenim putovnicama koji su kao pilot projekt pokrenuli u Udruzi
Rijeka. Gda Penko odgovara da trenutno spomenute putvnice izdraduje KBC Rijeka, ali su prepoznate i u
KBC Split i KBC Zagreb. Na njima je QR kod i bilo koji doktor pomoc¢u njega moZe podatke s putovnice

ocitati.
Po provedenom glasovanju donesena je sljedeca
ODLUKA

Skupstina jednoglasno usvaja Reviziju strateskog plana SUZAH-a uz napomenu da se istakne potreba
pobolj$anja sustava podrike odraslih osoba s autizmom. Udruga Rubikon, Udruga Na3a dica i Udruga
Pogled su putem elektronicke poste prihvatili usvajanje ¢etvrte tocke dnevnog reda, Revizije stratekog

plana SUZAH-a.
Ad. 5. Prijedlog Zakona o Inkluzivnom dodatku

Gda Penko navodi da Inkluzivni dodatak sad objedinjuje Eetiri prava, osobnu invalidninu, doplatak za

pomo¢ i njegu, uvecani djeéji doplatak i naknadu do zaposlenja. Iznos inkluzivnog dodatka za sve



» SAVEZ UDRUGA ZA AUTIZAM HRVATSKE
Q(D OATIAN UNION OF A : ) Ured predsjednice saveza udruga:
a Ljudevita Posavskog 37, 10000 ZAGREB Mire Ban Radune 14, 51000 Rijeka
o tel: 385 1 8896 527 GSM: 385 91 344 2220
?__\ GSM: 38591 333 7731, 385 95 809 3743, 385 91 604 6051 385 ‘31 33.3 7731
2 web: www.autizam-suzah.hr e-mail: suzah@autizam-suzah.hr e-mail: lidija.penko@gmail.com

%
L 4 IBAN: HR9023400091100010910 OIB: 64932576174 MB: 3247708

korisnike bit ¢e veci od iznosa objedinjenih naknada koje sada ostvaruju osobe s invaliditetom, s
posebnim naglaskom na djecu s teSko¢ama u razvoju. Problem na koji smo upozaravali je da imamo 4
stupnja invaliditeta a 5 razina podrike 3to ¢e oteZati tijelima vjeitadenja, istice gda. Penko. Sto se tice
razina i nivoa podrike, od najteie prve razine do najlak3e pete, autizam ide do trece razine. Ovisno o
funkcionalnosti i pridruZzenim tesko¢ama. NajvaZnija stvar kako bi dobili adekvatnu razinu podrske,
nastavila je gda. Penko, je da na tijelo vjestacenja donesete nalaze struénjaka koji ¢e jasno definirati
poteskoce s kojima se dijete suofava. Nalazi stariji od 2015. godine nece biti relevantni. Potrebni su
noviji. Do priznavanja inkluzivnog dodatka, sva ostvarena prava i dalje se ostvaruju. Za sve trenutne
korisnike prava postupak za inkluzivni dodatak provodit ¢e se do kraja 2024. a nakon priznanja
inkluzivnog dodatka bit ¢e im isplacena razlika od datuma stupanja Zakona na snagu. Novim korisnicima
prava ¢e se priznati od datuma predaje zahtjeva. Prema Nacrtu prijedloga zakona o inkluzivnom
dodatku, u Clanku 10., u drugom poglavlju navodi se kako se inkluzivni dodatak ne priznaje osobi kojoj je
osiguran smjestaj u ustanovi socijalne skrbi i kod drugih pruzatelja socijalnih usluga, u zdravstvenoj ili u
drugoj ustanovi organiziranog stanovanja, sukladno odredbama zakona kojim se ureduje djelatnost
socijalne skrbi ili drugim propisima. Zakon o inkluzivnom dodatku predvida znacajni rast potpora za
osobe s invaliditetom diljem Hrvatske s ciljem unapredenja Zivotnog standarda njih i njihovih obitelji.
Medutim, ukoliko su osobe s invaliditetom, u ovom sluéaju osobe s autizmom u organiziranom
stanovanju i stalnom smjestaju u potpunosti iskljuene iz mjera i naknada koje predvida novi zakon,
postavlja se pitanje u kojoj mjeri ¢e predvideni zakon ispunjavati svoju temeljnu premisu i ideju, jacanje

inkluzije osoba s invaliditetom.
Po provedenom glasovanju donesena je sljedeca
ODLUKA

Skupstina Saveza donosi jednoglasnu odluku da Savez reagira s dopisom MRMSOSP u kojem trazi da se
za osobe s autizmom kojima je osiguran smjestaj odnosno organizirano stanovanje omoguci dobivanje

inkluzivnog s otvorenom mogucno3scu revizije potpore do polovice iznosa za prvu razinu potpore.
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Ad. 6. Osobni asistenti — aktualnosti i problematika

G. Ruzi¢ napominje da je veliki problem $to nadleine institucije smatraju da su glavarinom pokrivene sve
potrebe koje osoba s autizmom smjestena u stambenoj zajednici ima a da je inkluzivni dodatak veé
integriran u samu glavarinu. Trenutno korisnici jedine dvije specijalizirane vaninstitucionalne stambene
zajednice u Republici Hrvatskoj primaju naknadu za osobne potrebe u maksimalnom iznosu od 33 eura
mjesecno, 5to nije dovoljno za zadovoljavanje osnovnih potreba populacije osoba s autizmom s najtezim
stupnjem invaliditeta, a kamoli da omogucavaju inkluziju u sportske, kulturne i ostale aktivnosti u
zajednici. Radi se o osobama kojima je potrebna strucna, sveobuhvatna, 24-satna podrika, skrb i nadzor
pa je razumljivo da bi i sredstva potrebna za njihovo puno ukljucivanje i sudjelovanje u zajednici trebala
biti znacajno veca od postojecih. Problem je i sa Zakonom o osobnoj asistenciji jer se sve na kraju svodi
na cijenu usluge, nastavio je G. RuZi¢. Ono $to je jednostavna matematika je ta da je u pravilnicima
propisana bruto 2 placa za osobnog asistenta za rad od osam sati dnevno. Ako u Zivotnim zajednicama
za osobe s autizmom UAZ ima 6 osoba kojima je potreban asistent 24 sata (3*8 sati) te kad pomnoZimo
predvidenu pladu za asistenta dobivamo iznos glavarine od 3.500,00 eura/mjese¢no po osobi. Jer oni
kao Udruga pruZaju tu uslugu osobne asistencije. G. RuZi¢ istice da se postavlja pitanje da li postoji
inkluzija ukoliko si ve¢ u smjestaju i ako si korisnik socijalne usluge i koja je to vrsta deinstitucionalizacije
ako nemas inkluzivni dodatak jer ima$ glavarinu. Inkluzivni dodatak se ne priznaje korisnicima postojecih

socijalnih usluga $to je u suprotnosti s idejom deinstitucionalizacije.

Gda Penko postavlja pitanje G. RuZicu kolika je projekcija, uzevsi u obzir asistente i inkluzvini dodatak, za
dovoljan iznos sredstava po korisniku kako bi se u Zivotnoj zajednici imalo dovoljno za njegove/njene
osnovne potrebe. G. RuZi¢ odgovara kako je Dr.sc. Bojana Rozman, predsjednica Saveza udruga
pruzatelja usluge organiziranog stanovanja, radila projekciju i dosla do iznosa od minimalno 1.850,00€
po korisniku. G. RuZic istice da im je sljedeci korak zagovaranje povecanje glavarina ili pridruzivanje min.

50% iznosa Inkluzivnog dodatka za osobe u stalnom smje3taju.
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Ad. 7. Primjer dobre prakse zaposljavanja osoba s autizmom (Udruga Zvon¢ici)

Gda. Nada Jelata Simunié¢ predstavnica je Udruge Zvoncéici iz Karlovca i na Skupétini Saveza sudjeluje u
ime predsjednice Cop koja je iz osobnih razloga bila sprijeéena sudjelovati. Petra, sina predsjednice Cop,
gda Simuni¢ poznaje od njegove pete godine kad mu je bila asistentica u kuci i za vrijeme tranzicije u
Skolu. Petar ide u 3kolu za vodara i trenutno je maturant. Predsjednica Cop je otvorila OPG koji glasi na
njegovo ime i otvorili su privatnu firmu koja proizvodi tjesteninu od proizvoda koji uzgoje na OPG-u.
Petar trenutno u istoj firmi odraduje struc¢nu praksu i vrlo ¢e skoro biti i sluzbeno zaposlen. On je u svom

poslu pronasao motivaciju i razvio svoje sposobnosti i odusevio svoju okolinu uspjehom.
Ad. 8. lzvjesce udruga ¢lanica o radu u 2023. godini

Gda Kovacevic obavjedcuje Skupstinu Saveza da ¢e odstupiti s pozicije predsjednice Udruge za autizam
Istra. Osobni razlozi sprecavaju gdu Kovadevi¢ da nastavi s intenzivnim radom za dobrobit Udruge za
autizam Istra i osoba s autizmom te smatra kako ¢e mlade vodstvo Udruge lakse preuzeti ¢esto tesku

zadacdu zastupanja i borbe za promjenama.

Obzirom se plan i program Skupstine oduZio te Udruge iz podrucja do kojih ima duga voZnja iz Zagreba
moraju uskoro napustiti Skupstinu, predsjednica Penko predlaie da ostale Udruge posalju Savezu

izvjesca o radu u 2023. godini.

Ad. 9. Predstavljanje udruga kandidata za clanstvo SUZAH-u (Udruga Spectrum (Donji Miholjac),
Udruga plavi cvijet (Slavonski Brod), Udruga autizam 365 (Split))

Gda Penko navodi kako predstavnici Udruge autizam 365 iz Splita nisu prisutni te ¢e se razmatranje za
njihovo pristupanje Savezu odgoditi. Rije€ prepusta predstavnicama Udruge Spectrum iz Donjeg Miholjca

te Udruge plavi cvijetiz Slavonskog Broda.

Gda Goranka Vrapcenjak, predsjednica Udruge Spectrum, navodi da je Udruga registrirana u veljaci
2022. godine na inicijativu roditelja djece s poremecajima iz spektra autizma i stru¢nih osoba koje Zele

doprinijeti svojim radom. Udruga je osnovana iz potrebe, jer u njihovom gradu niti bliZoj okolici nema
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dostupnih terapijskih postupaka koji bi omogudili ranu intervenciju djece s teSko¢ama u razvoju kao ni
drugih odgovarajucih terapija, a s time je znatno smanjena mogucnost njihovog razvoja i uspjesne
integracije u drustvo. Udruga Spectrum uredila je svoj prostor te provodi radionice za djecu | roditelje
facilitirane od strane kvalificiranih osoba koje imaju iskustvo u radu s djecom s teSkocama u razvoju.
Neke od radionica za djecu su glazbene radionice, radionice radne terapije, edukacijsko-rehabilitacijske
radionice te ciklus psiholo3kih radionica za roditelje. Gda Vrapcenjak isti¢e kako bi se uz podriku Saveza

lak3e i sigurnije razvijali u pravom smjeru.

Gda Iva Klari¢, predsjednica Udruge Plavi cvijet, predstavlja rad svoje udruge. Plavi cvijet djeluje u
Slavonskom Brodu 3 godine. Udrugu &ine roditelji i osobe s pote$kocama $ireg autisticnog spektra koji
sive u Slavonskom Brodu i Brodsko-posavskog Zupaniji. Od samih poéetaka roditelji ¢lanovi udruge trude
se poboljsati Zivotne uvjete korisnika kao i upoznati zajednicu o specificnostima djece s autizmom i
njihovim potrebama. Udruga ve¢ drugu godinu djeluje u vlastitom prostoru koju su dobili na koristenje
od Zupe Bezgrednog Srca Marijinog u Slavonskom Brodu. Dobiveni prostor uspjeli su opremiti uz
donacije sugradana, gdje provode projektne aktivnosti, odrZavaju sastanke te se ¢lanovi udruge druze i
slave rodendane. Prvi projekt zbog kojeg su se inicijalno i okupili su bili asistenti u predSkolskim
ustanovama te ve¢ trecu godinu njihova djeca imaju pomoc¢nike u predskolskim sustavima. Udruga vec
tri godine provodi projekt ,Igraj se sa mnom* to je projekt subotnjih igraonica u kojoj se korisnici mogu
poigrati pod struénim okom terapeutra. Nadalje, udruga ve¢ dvije godine provodi Edukacijsko-
rehabilitacijske radionice u suradnji s Udrugom za ranu intervenciju Tockica. U spomenutom projektu
sudjeluje preko 30 korisnika. Udruga Plavi cvijet provela je niz javnih radionica i predavanja s ciliem
upoznavanja sugradana s djecom s autizmom i dijagnozom s kojom Zive. Udruga takoder provodi niz
projekata u kojima su ciljana skupina ucenici osnovih i srednjih Skola, individulane treninge s
fizioterapeutom — autism fitness trenerom, te zaposljava psihologa koji pruza psiho-socijalnu podriku
obiteljima. Udruga takoder omogucéuje korisnicima redovne sportske aktivnosti, kao i terapijsko plivanje,
u suradnji s Paraolimpijskim savezom Slavonski Brod. Udruga je organizirala i Gala vecer gdje su uspjel
prikupiti 25 tisu¢a eura za kupovinu pokretne dentalne jedinice za Odjel otorinolaringologije Opce

bolnice ,,Dr. Josip Bencevic".
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Q- Ljudevita Posavskog 37, 10000 ZAGREB Mire Ban Radune 14, 51000 Rijeka
o ;:é tel: 385 1 BBY6 527 GSM: 385 91 344 2220
:‘4 N GSM: 385 91 333 7731, 385 95 809 3743, 385 91 604 6051 38591 333 7731
9_)7 (_,\r web: www.autizam-suzah.hr  e-mail: suzah@autizam-suzah.nr e-mail: lidija.penko@amail.com
bfs * 3$ IBAN: HR9023400091100010910 OIB: 64932576174 MB: 3247708

Po provedenom glasovanju donesena je sljedeca
ODLUKA

Skupstina Saveza jednoglasno prihvacda pristupanje Udruge Spectrum i Udruge Plavi cvijet Savezu udruga
za autizam Hrvatske. Udruga Rubikon, Udruga Nasa dica i Udruga Pogled su elektronitkom postom

prihvatili pristupanje Udruge Spectrum i Udruge Plavi cvijet SUZAH-u.

Nakon $to su iscrpljene sve tocke dnevnog reda, Skupstina SUZAH-a je zavrsila s radom u 17:30 h

U Zagrebu, 04.11.2023.g.

Zapisnik vodila Predsjednica SUZAH-a
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