Ispis iz Registra udruga na dan 05.03.2026

Registarski broj: 17005206 OIB : 46579797492

DRAVET SINDROMA HRVATSKA

Naziv: UDRUGA RODITELJA | DUECE Skraceni naziv : DRAVET SINDROM HRVATSKA

Sjediste: Kresimirova 7, Zrnovnica Datum upisa : 04.11.2014

Statut uskladen sa Zakonom o udrugama (NN 74/14, 70/17, 98/19 i 151/22): DA
Datum osnivacke Status: AKTIVNA

skupstine: 30.08.2014

Skupstine udruge

Datum odrzavanja Tip skupstine
06.12.2025 Izborna skupstina
24.01.2026 Redovna skupstina

Osobe ovlastene za zastupanje

Ime Prezime oiB Funkcija Pocetak Kraj
mandata mandata

IRENA BIBIC 10945992138 |PREDSJEDNICA 06.12.2025 | 06.12.2029

IVANA GOLOB MIHIC 83219886641 |DOPREDSJEDNICA 06.12.2025 | 06.12.2029

Oblik udruzivanja

UDRUGA

Ciljane skupine

001 AKADEMSKA ZAJEDNICA

010 DJECA DO 14 GODINA

011 DJECA OD 14 DO 18 GODINA

012 DJECA 1Z OBITELJI KORISNIKA SUSTAVA SOCIJALNE SKRBI

014 DJECA S POREMECAJIMA U PONASANJU

015 DJECA S TESKOCAMA U RAZVOJU

016 DJECA U RIZIKU OD SOCIJALNE ISKLJUCENOSTI

034 MLADI S POREMECAJIMA U PONASANJU

036 MLADI S TESKOCAMA U RAZVOJU
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041 OBITELJI

043 ODGOJNO-OBRAZOVNE USTANOVE

044 ODGOJNO-OBRAZOVNI DJELATNICI

045 OPCA POPULACIJA PACIJENATA

048 OSOBE S PSIHO-SOCIJALNIM TESKOCAMA

055 OSOBE KOJE BOLUJU OD KRONICNIH BOLESTI

059 OSOBE S INVALIDITETOM

060 OSOBE S INTELEKTUALNIM TESKOCAMA

062 OSOBE U RIZIKU OD SIROMASTVA | SIROMASNE OSOBE

070 POSLOVNE ORGANIZACIJE

074 REGIONALNA ILI LOKALNA SAMOUPRAVA

075 RODITELJI

076 RODITELJI DJECE S TESKOCAMA U RAZVOJU

079 RURALNO STANOVNISTVO

094 UDRUGE | GRADANSKE INICIJATIVE

096 USTANOVE SOCIJALNE SKRBI

098 OBITELJI S TROJE | VISE DJECE

099 VOLONTERI

101 ZDRAVSTVENE USTANOVE

102 ZENE

Cilj

Opis:

oblika epilepsije i epileptiCkih sindroma te genetskih sindroma povezanih sa epilepsijom kroz edukaciju
roditelja i lije€nika, obrazovanje, medicinska istrazivanja, unapredenja sustava zdravstvene i socijalne
skrbi te promicanje ljudskih prava.

Djelatnosti kojima se ostvaruju ciljevi

Opis:

okupljanje djece i roditelja oboljelih te vodenje evidencije o oboljelima od Dravet sindroma te drugih
rijetkih genetskih epilepti¢nih sindroma; preventivno djelovanje, unapredenje i zastita zdravlja osoba
oboljelih od Dravet sindroma, kao i osoba oboljelih od drugih rijetkih i teskih oblika epilepsije i epileptickih
sindroma te genetskih sindroma povezanih sa epilepsijom, prevencija i zastita mentalnog zdravlja
unapredenja i zastite zdravlja i ostale djelatnosti u podrucju zastite zdravlja; razvoj i promicanje odgoja i
obrazovanja te pruzanje potpore obrazovanju djece i mladih s posebnim potrebama; odgoj i obrazovanje
za aktivno sudjelovanje u razvoju demokratske kulture i za zastitu i promicanje ljudskih prava;
organizacija domacih i medunarodnih znanstvenih i znanstvenostruénih skupova, skola, kongresa i
seminara; izdavanje znanstvenih i struénih publikacija; suradnja i umrezavanje sa domacim i inozemnim
stru€njacima, znanstvenicima i istraZivaCima radi boljeg razumijevanja Dravet sindroma i drugih
epilepti¢nih sindroma i pomodéi u otkrivanju tretmana i pronalaZenju novih lijekova; sudjelovanje u
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znanstvenoistrazivackim radovima; poticanje promidzba i sudjelovanje u interdisciplinarnim podrucjima
znanosti, struénog rada i istraZivanja; poticati drustvene i humanisti¢ke vrijednosti znanosti; poticati i
promovirati istrazivanja u podrucju biomedicine te potaknuti i razumijevanju interakcija izmedu razli€itih
stani¢nih sustava, ukljuuju¢i meduodnose DNK, RNK i proteinske sinteze; organizacija socijalne pomoci
i podrske, socijalnih usluga, savjetovanja i pomaganja, psihosocijalne i stru¢ne pomodi i podrske
osobama s invaliditetom, odnosno djeci, mladima i odraslim oboljelim osobama, kao i njihovim obiteljima,
posebice onima u riziku od siromastva i socijalne iskljuCenosti; pruzanje psihosocijalne pomoci u kriznim
situacijama i ostale djelatnosti socijalne pomoéi i podrske; aktivnosti usmjerene na poboljSanje kvalitete
Zivota i zdravlja socijalno isklju€enih te ostale djelatnosti humanitarne pomoci; prikupljanje solidarne
posmrtne pripomoci; promicanje i razvoj volonterstva i ostale djelatnosti volonterstva; obrazovanje za
demokratsko gradanstvo; promicanje drustvene solidarnosti; pra¢enje javnih politika i javno zagovaranje;
razvoj civilnoga drustva i razvoj lokalne zajednice; informiranje javnosti o Dravet sindromu i drugim
teSkim i rijetkim epilepsijama, o ciljevima i radu Udruge te poteSko¢ama s kojima se oboljeli i njihove
obitelji susrecu; ostale djelatnosti iz podrucja demokratske politicke kulture; organiziranje besplatne
pravne pomodi i savjetovanja za ¢lanove Udruge; promicanje zastite prava na pristup informacijama i
prava na za$titu osobnih podataka; suzbijanje i zastita od diskriminacije, posebice zastita djece, mladih,
osoba s invaliditetom; zastita obitelji; zatita prava pacijenata; zastita prava na zastitu privatnosti;
suzbijanje i zastita od diskriminacije i djelatnosti iz podrucja ostvarivanja i zastite ljudskih prava; poticanje
medunarodne suradnje izmedu pacijenata, organizacija i struénjaka, te zaklada i udruga koji se na bilo
koji nacin skrbe za djecu i obitelji oboljelih; medunarodna suradnja za unapredenje zdravlja oboljelih,
zastitu ljudskih prava; organizacija i pruzanje medunarodne humanitarne pomodéi; medunarodna razvojna
suradnja; stvarane medunarodnih prijateljstva; ostale djelatnosti iz podru¢ja medunarodne suradnje.

Djelatnost Razrada djelatnosti

2.1. Obrazovanje za demokratsko -
gradanstvo

2.4. Volonterstvo 2.4.1. Promicanje i razvoj volonterstva

2.5. Promicanje druStvene -
solidarnosti

2.11. Pracenje javnih politika i javno -
zagovaranje

2.12. Razvoj civilnoga drustva -

2.13. Razvoj lokalne zajednice -

7.1. Besplatna pravnha pomo¢ -

7.3. Pravo na pristup informacijama -

7.4. Pravo na zastitu osobnih -

podatka

7.5. Suzbijanje i zastita od 7.5.4. Zastita obitelji

diskriminacije

7.5. Suzbijanje i zastita od 7.5.5. Zastita prava djece

diskriminacije

7.5. Suzbijanje i zastita od 7.5.6. Zastita prava mladih

diskriminacije

7.5. Suzbijanje i zastita od 7.5.7. Zastita prava osoba s invaliditetom
diskriminacije

7.5. Suzbijanje i zastita od 7.5.11. Zastita prava pacijenata
diskriminacije

7.5. Suzbijanje i zastita od 7.5.18. Zastita prava na zastitu privatnosti
diskriminacije

8.1. Razvojna suradnja 8.1.4. Ljudska prava

8.1. Razvojna suradnja 8.1.9. Unapredenje zdravlja
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Djelatnost

Razrada djelatnosti

8.2. Medunarodna humanitarna
pomo¢

8.3. Medunarodna prijateljstva

9.1. Odgoj i obrazovanje

9.1.1. Razvoj i promicanje odgoja i obrazovanja

9.1. Odgoj i obrazovanje

9.1.4. Potpora obrazovanju djece i mladih s posebnim potrebama

9.1. Odgoj i obrazovanje

9.1.5. Odgoj i obrazovanje za aktivno sudjelovanje u razvoju
demokratske kulture

9.1. Odgoj i obrazovanje

9.1.6. Odgoj i obrazovanje za zastitu i promicanje ljudskih prava

9.2. Znanost, stru¢ni rad i istraZivanje

9.2.1. Drustvene znanosti

9.2. Znanost, stru¢ni rad i istraZivanje

9.2.2. Humanisti¢ke znanosti

9.2. Znanost, struéni rad i istrazivanje

9.2.5. Biomedicina i zdravstvo

9.2. Znanost, stru¢ni rad i istraZivanje

9.2.8. Interdisciplinarna podrucja znanosti

9.2. Znanost, stru¢ni rad i istraZivanje

9.2.9. Znanstvenoistrazivacki rad

9.2. Znanost, struéni rad i istrazivanje

9.2.10. Organizacija domacih i medunarodnih znanstvenih i
znanstvenostruénih skupova, Skola, kongresa i seminara

9.2. Znanost, struéni rad i istraZivanje

9.2.11. Izdavanje znanstvenih i struénih publikacija

9.2. Znanost, strucni rad i istrazivanje

9.2.13. UmrezZavanje i medunarodna znanstvena i stru¢na suradnja

11.1. Socijalna pomo¢ i podrska

11.1.2. Pomoc¢ i podr§ka osobama s invaliditetom

11.1. Socijalna pomo¢ i podrska

11.1.3. Pomo¢ i podrska djeci

11.1. Socijalna pomoc¢ i podrska

11.1.4. Pomoc¢ i podr8ka mladima

11.1. Socijalna pomo¢ i podrska

11.1.5. Pomoc¢ i podréka osobama u riziku od siromastva i socijalne
iskljuCenosti

11.1. Socijalna pomoc¢ i podrska

11.1.7. Pomoc¢ i podrska obitelji

11.2. Socijalne usluge

11.2.1. Savjetovanje i pomaganje

11.2. Socijalne usluge

11.2.3. Psihosocijalna podrska

11.2. Socijalne usluge

11.2.11. Struéna pomo¢ i podrska

11.3. Humanitarna pomoc¢

11.3.2. Psihosocijalna pomo¢ u kriznim situacijama

11.3. Humanitarna pomo¢

11.3.3. PoboljSanje kvalitete Zivota i zdravlja socijalno isklju¢enih

11.4. Solidarna posmrtna pripomo¢

14.1. Preventivno djelovanje,
unapredenje i zastita zdravlja

14.1.3. Prevencija i zastita mentalnog zdravlja

14.1. Preventivno djelovanje,
unapredenje i zastita zdravlja

.....

bolesti
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Podruéja djelovanja

Opis:

Demokratska politiCka kultura
Gospodarstvo

Ljudska prava

Medunarodna suradnja
Obrazovanje, znanost i istrazivanje
Socijalna djelatnost

Zastita zdravlja

Podrucje djelovanja(klasifikacija):

2. DEMOKRATSKA POLITICKA KULTURA

7. LIUDSKA PRAVA

8. MEDUNARODNA SURADNJA

9. OBRAZOVANJE, ZNANOST | ISTRAZIVANJE

11. SOCIJALNA DJELATNOST

14. ZASTITA ZDRAVLJA

Gospodarske djelatnosti

Opis:

organizacija radionica, edukacija, teCajeva, seminara i kongresa, savjetodavna djelatnost, izdavacka
djelatnost

Likvidator

IRENA BIBIC, OIB: 10945992138

Statut

Naziv Vrsta temeljnog akta Tip Datum donosenja
STATUT STATUT Izvorni dokument 12.05.2022
STATUT STATUT Izmjene i dopune 06.12.2025

Naziv na stranim jezicima

Jezik Prijevod

ENGLESKI The association of parents and children with Dravet syndrom Croatia

Skracéeni naziv na stranim jezicima

Jezik Prijevod

ENGLESKI Dravet syndrome Croatia

Teritoriji djelovanja

Vrsta podruéja Naziv podrucja Opis

Drzava HRVATSKA REPUBLIKA HRVATSKA
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Kontakt podaci

Mail:

info@dravet-sindrom-hrvatska.hr

Web stranica:

Telefon:

Mobitel:

0959080428

Fax:

Napomene
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