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UVOD

Stratesko-evaluacijski dokument predstavlja cjelovitu analizu rada Udruge Dravet sindrom
Hrvatska za razdoblje od 1. sije¢nja 2025. do 31. prosinca 2025. godine. Dokument je izraden
kao upravljacki i razvojni instrument kojim se procjenjuju programski rezultati, organizacijski
kapaciteti, financijska odrzivost, komunikacijska i zagovaracka dimenzija djelovanja te
definiraju smjernice za daljnje jaCanje sustava podrSke osobama s rijetkim i kompleksnim
epilepsijama i njihovim obiteljima.

Godina 2025. oznacava razdoblje ucvrs¢ivanja operativne stabilnosti i postupne institucionalne
konsolidacije. U tom kontekstu dokument nadilazi formalno godisnje izvjestavanje te sluzi kao
alat strateSkog upravljanja, organizacijskog ucenja i odgovornosti prema zajednici koju Udruga
zastupa. Njegova svrha nije samo prikaz provedenih aktivnosti, nego i cjelovitije sagledavanje
dosega, relevantnosti, razvojnih pomaka i kljuénih izazova u djelovanju Udruge.

Dokument integrira viSe medusobno povezanih analitickih cjelina: kvantitativnu 1 kvalitativou
unutarnju evaluaciju, dodatnu unutarnju procjenu ucinka na ciljne skupine, financijsku
evaluaciju, analizu organizacijskog razvoja, procjenu komunikacije i vidljivosti, SWOT 1
analiza kljuénih pokazatelja uspjeSnosti (KPI) okvir te razvojnu perspektivu za naredno
razdoblje. Time se omogucuje Sire 1 vjerodostojnije razumijevanje rada Udruge od onoga koje
bi proizlazilo iz samo jednog evaluacijskog instrumenta.

Rezultati 1 nalazi interpretirani su u kontekstu strateskih ciljeva Udruge, organizacijskog
iskustva 1 stvarnih potreba Clanstva, uz svijest da iza svakog programskog segmenta stoje
konkretne obitelji koje ovise o dostupnosti informacija, podrSke i sustavne zastite. Dokument
stoga ima dvostruku funkciju: predstavlja strukturiran prikaz postignutih rezultata i istodobno
sluzi kao temelj daljnje profesionalizacije, stabilizacije 1 organizacijskog razvoja.



1. SVRHA I METODOLOSKI OKVIR EVALUACIJE

1.1. Svrha evaluacije

Ovaj stratesko-evaluacijski dokument izraden je s ciljem sustavne procjene rada Udruge Dravet
sindrom Hrvatska tijekom 2025. godine. Evaluacija obuhvaca ucinkovitost i relevantnost
programa, organizacijsku odrzivost, financijsko stanje, komunikacijsku i zagovaracku
dimenziju djelovanja te kljune razvojne izazove i prioritete.

Svrha dokumenta nije isklju¢ivo izvjeStajna. Dokument sluzi kao podloga za upravljacko
odlu¢ivanje, strateSko planiranje, odgovornost prema clanstvu i financijerima te pripremu
novog strateSkog razdoblja 2027.- 203 1. godine.

Evaluacija omogucuje povezivanje razlicitih izvora uvida o radu Udruge 1 jaca povezanost
izmedu strateSkog planiranja, operativnog upravljanja, organizacijskog razvoja i1 stvarnih
potreba ¢lanova 1 korisnika.

1.2. Analiti¢ki pristup i izvori podataka

Dokument se temelji na integriranom analitiCkom pristupu koji objedinjuje vise izvora podataka
1 viSe vrsta procjene. SrediSnji dio Cini unutarnja evaluacija provedena medu redovnim
¢lanovima Udruge, ¢lanovima upravljackih tijela, ¢lanovima Znanstvenog odbora i1 vanjskim
suradnicima, pri ¢emu su koriSteni kvantitativni i1 kvalitativni podaci prikupljeni putem
anonimnog online upitnika.

Uz unutarnju evaluaciju, dokument ukljucuje i dodatne analiti¢ke cjeline: unutarnju procjenu
ucinka rada Udruge na ciljne skupine, financijsku evaluaciju, analizu organizacijskog razvoja,
procjenu komunikacije i vidljivosti, SWOT analizu, KPI okvir i razvojnu perspektivu za
naredno razdoblje. Evaluacijski okvir oslanja se na temeljna naCela evaluacije programa,
osobito na Kkriterije relevantnosti, koherentnosti, ucinkovitosti, djelotvornosti, ucinka i
odrzivosti (1). Na taj nacin dokument ne pociva samo na percepcijama ispitanika, nego i na
operativnim pokazateljima, financijskim podacima, strateSkim uvidima i organizacijskom
iskustvu.

1.3. Ogranicenja dokumenta

SrediSnji evaluacijski dio dokumenta temelji se na anonimnim samoprocjenama sudionika,
zbog Cega rezultate treba tumaciti uz odredeni oprez. S obzirom na razvijenu organizacijsku
koheziju 1 visoku razinu povjerenja unutar Udruge, moguce je da su kriticki stavovi manje
izrazeni nego u organizacijama s niZom razinom unutarnje povezanosti.

Dodatne analiticke cjeline, osobito one koje se odnose na procjenu ucinka, organizacijski razvoj
1 razvojnu perspektivu, imaju interpretativni 1 upravljacki karakter. One ne predstavljaju
zasebno formalno mjerenje svih dugorocnih ishoda, nego strukturiranu unutarnju procjenu
utemeljenu na dostupnim podacima, organizacijskom iskustvu i strateSkom sagledavanju
razvoja Udruge.



1.4. Evaluacijsko i analiticko razdoblje

Dokument obuhvaca razdoblje od 1. sije¢nja 2025. do 31. prosinca 2025. godine. Analiziraju
se programski, zagovaracki, organizacijski, komunikacijski i financijski aspekti rada Udruge u
navedenom vremenskom okviru.

Pojedine razvojne i strateSke cjeline po potrebi se referiraju i na Siri kontekst prethodnog
strateSkog razdoblja 2022.- 2027., kao i na pripremu novog strateskog ciklusa 2027.- 2031.
godine.

U tom okviru 2025. godina predstavlja godinu evaluacije, 2026. prijelazno razdoblje za
pripremu novog strateSkog plana, a razdoblje 2027.—2031. novi razvojni okvir Udruge.

1.5. Unutarnja evaluacija kao sastavni dio dokumenta

Unutarnja evaluacija provedena je kao organizacijsko samovrednovanje (organizational self-
assessment), odnosno kao strukturirani proces kojim organizacija procjenjuje vlastite
kapacitete, nacCin rada, postignute rezultate i podrucja za daljnji razvoj (2). U tom dijelu
primijenjen je kombinirani kvantitativno-kvalitativni pristup. Podaci su prikupljeni putem
anonimnog strukturiranog online upitnika u alatu Microsoft Forms, a obuhvacene su relevantne
skupine dionika vazne za procjenu organizacijskog funkcioniranja i programskog ucinka.

Kvantitativna analiza ukljucivala je deskriptivnu statistiku, dok je kvalitativna analiza
provedena tematskim grupiranjem otvorenih odgovora radi identifikacije ponavljajucih
obrazaca, razvojnih potreba i kljucnih uvida o djelovanju Udruge.

1.6. Eticka nacela

Evaluacija je provedena u skladu s nacelima dobrovoljnosti, anonimnosti, povjerljivosti,
nepristranosti i odgovornog koristenja rezultata. Dobiveni podaci koriste se iskljuc¢ivo u svrhu
unapredenja rada Udruge, strateSkog planiranja i transparentnog izvjeStavanja prema ¢lanstvu i
financijerima.

Posebna pozornost posvecena je zastiti osobnih podataka i o€uvanju integriteta evaluacijskog
procesa.

1.7. Povezanost sa StrateSkim planom 2022. - 2027.

Dokument je povezan sa StrateSkim planom djelovanja Udruge za razdoblje 2022.-2027., koji
predstavlja temeljni okvir dosadasnjeg organizacijskog razvoja. Evaluacija omogucuje
sagledavanje napretka u odnosu na postojece strateske ciljeve, prioritetna podrucja i razvojne
potrebe.

Istodobno, dokument ima pripremnu funkciju za novi strateski ciklus 2027.-2031. godine.
Nalazi evaluacije za 2025. godinu sluZe kao osnova za definiranje novih prioriteta, pokazatelja
uspjesnosti, organizacijskih mjera i modela prac¢enja ucinka.



1.8. Funkcija evaluacije u strateSkom upravljanju

Stratesko-evaluacijski dokument ima funkciju objedinjavanja rezultata, razvojnih uvida i
upravljackih preporuka. On sluzi kao podloga za donosenje odluka, prilagodbu operativnih i
razvojnih planova te jatanje dugoro¢ne organizacijske otpornosti. Time dokument ne djeluje
samo kao prikaz prethodne godine, nego i kao instrument usmjeravanja buduceg razvoja
Udruge.

2. ORGANIZACIJSKI KONTEKST

2.1. Misija, vizija i normativni okvir djelovanja

Udruga djeluje u skladu s misijom 1 vizijom definiranima u StrateSkom planu djelovanja 2022.-
2027., koji predstavlja temeljni normativni okvir organizacijskog razvoja. Vizija Udruge
usmjerena je na dugoro¢no unapredenje kvalitete Zivota osoba s rijetkim i1 kompleksnim
epilepsijama i njihovih obitelji kroz dostupnu dijagnostiku, terapiju, sustavnu podrsku i aktivno
sudjelovanje u druStvu. Takva vizija obuhvac¢a ne samo zdravstvenu, nego i socijalnu,
obrazovnu 1 institucionalnu dimenziju skrbi.

Misija Udruge operacionalizira tu viziju kroz multidisciplinarni pristup koji ukljucuje
edukaciju, zagovaranje, izravnu podrsku obiteljima te razvoj nacionalne i medunarodne
suradnje. Djelovanje je usmjereno na smanjenje tereta bolesti, ali 1 na jacanje kompetencija
obitelji u suoCavanju s kompleksnim zdravstvenim i socijalnim izazovima. U tom smislu
Udruga istodobno djeluje kao pruzatelj podrske, zagovarac¢ sustavnih rjeSenja i relevantan
dionik u stru¢nom i javnom dijalogu.

Misija 1 vizija ne ostaju na deklarativnoj razini, nego se konkretiziraju kroz programe
psihosocijalne podrske, edukativne aktivnosti, javnozdravstvene inicijative i sudjelovanje u
nacionalnim 1 europskim mrezama. Organizacijski kontekst 2025. godine stoga se moze
promatrati kao razdoblje konsolidacije postoje¢ih modela djelovanja uz istodobno jacanje
institucionalne legitimnosti i stru¢ne prepoznatljivosti.

2.2. Strateski fokus djelovanja u 2025. godini

Tijekom 2025. godine djelovanje Udruge bilo je usmjereno na o€uvanje programske stabilnosti
1 kontinuiteta podrske, uz paralelno jacanje institucionalnog dijaloga i medunarodne stru¢ne
ukljucenosti. U nedostatku formalno definiranih kvantificiranih indikatora po pojedinim
podruc¢jima za tu godinu, strateski fokus promatra se kroz prioritetna podrucja djelovanja i op¢i
smjer organizacijskog razvoja.

Strateski fokus moze se razumjeti kroz pet medusobno povezanih dimenzija. Prva se odnosi na
odrZavanje kontinuiteta postoje¢ih programa i aktivnosti uz ocuvanje njihove kvalitete i
dostupnosti. Druga dimenzija usmjerena je na pravodobno pruzanje strucnih informacija,
savjetodavne podrS8ke 1 osnazivanja obitelji. Trea dimenzija obuhvaca institucionalno
zagovaranje, odnosno odrzavanje strukturiranog dijaloga s nadleznim tijelima kroz sastanke,
dopise i sudjelovanje u javnim raspravama. Cetvrta dimenzija odnosi se na sudjelovanje u
europskim mrezama i struénim inicijativama, ¢ime se jaca prijenos znanja, medunarodna

4



povezanost i struna legitimnost organizacije. Peta dimenzija podrazumijeva ocuvanje
organizacijske i financijske stabilnosti kao preduvjeta provedbe svih drugih aktivnosti.

Takvo usmjerenje pokazuje da je 2025. godina bila obiljeZzena prvenstveno odrzavanjem
kontinuiteta, oCuvanjem funkcionalnosti i jacanjem organizacijske pozicije unutar nacionalnog
i medunarodnog okruzenja. Konkretni dosezi i ucinci tih strateskih usmjerenja razmatraju se u
daljnjim poglavljima evaluacije.

2.3. Organizacijska struktura i upravljacki kapaciteti

U 2025. godini Udruga je djelovala kroz model upravljanja koji kombinira rad zaposlenog
djelatnika, volonterski angazman ¢lanova upravljackih tijela, uklju¢ivanje ¢lanova Udruge i
projektno angazirane vanjske suradnike. Takav model omogucio je provedbu planiranih
aktivnosti, ali istodobno pokazuje ogranicenja u pogledu dugorocnog organizacijskog razvoja i
raspoloZivih internih kapaciteta.

Rad Upravnog odbora odvijao se pretezno na volonterskoj osnovi. Pojedine strucne,
komunikacijske, edukativne 1 projektne aktivnosti realizirane su uz podrsku vanjskih suradnika,
ovisno o raspolozivim financijskim sredstvima i programskim potrebama.

Tijela upravljanja djelovala su sukladno Statutu i osiguravala kontinuitet operativnog i
strateSkog odlucivanja. Evaluacijski nalazi pokazuju visoku razinu povjerenja u vodstvo
Udruge, dostupnost Upravnog odbora i jasno¢u smjera djelovanja. Istodobno, uoc¢ava se potreba
za jasnijom raspodjelom zadataka, ravnomjernijim optere¢enjem clanova tijela i sustavnijim
ukljucivanjem Sireg kruga ¢lanova u operativne aktivnosti.

Organizacijska stabilnost u velikoj se mjeri temeljila na visokoj razini osobnog i profesionalnog
angazmana vodstva, predanosti ¢lanova 1 razvijenoj suradnji sa stru¢njacima, zdravstvenim,
akademskim 1 drugim institucijama. Taj model potvrduje snaznu unutarnju koheziju i visoku
razinu motivacije, ali istodobno nosi rizik prevelike ovisnosti o ograni¢enom broju aktivnih
osoba.

Iz perspektive buduceg razvoja, jedan od kljuénih zadataka Udruge jest postupna
profesionalizacija unutarnjih procesa. To ne znaci nuzno veliko povecanje administrativne
strukture, nego jasnije definiranje uloga, procedura, odgovornosti, komunikacijskih kanala i
mehanizama prijenosa znanja. Time bi se smanjila ovisnost o pojedinacnom angazmanu i
povecala dugoro¢na otpornost organizacije.

2.4. Financijski okvir i odrzivost

Prema financijskom izvjestaju za razdoblje od 1. sijenja do 31. prosinca 2025. godine, Udruga
je ostvarila ukupne prihode u iznosu od 22.691,40 €, dok su ukupni rashodi iznosili 29.579,86
€. Razlika izmedu prihoda i rashoda pokrivena je prenesenim viskom iz prethodnih razdoblja,
¢ime je ocuvan kontinuitet rada, izbjegnuta nelikvidnost i nisu stvorene nepodmirene obveze.

Na kraju izvjeStajnog razdoblja raspoloZivi viSak iznosio je 9.245,30 €, dok je ukupna imovina
smanjena s 16.133,76 € na 11.001,87 €. Takvo kretanje pokazuje da je Udruga tijekom 2025.
godine zadrzala uredno i funkcionalno poslovanje, ali uz koristenje dijela ranije akumuliranih
sredstava. Financijsko stanje stoga se moZe ocijeniti kao operativno stabilno, ali dugoro¢no
osjetljivo.



Struktura prihoda i dalje pokazuje oslanjanje na javne, projektne i institucionalne izvore
financiranja, uz ograni¢enu diversifikaciju prihoda i nedovoljno razvijene dugorocne
donatorske odnose. Takav model omogucéuje provedbu osnovnih aktivnosti, ali nosi rizik u
slucaju kasnjenja natjeCaja, promjene financijskih prioriteta ili smanjenja dostupnih sredstava.

Iz perspektive organizacijske odrzivosti, kljucni razvojni zadatak u sljedecem razdoblju jest
jaCanje financijske otpornosti. To ukljucuje Sirenje izvora prihoda, razvoj sustavnijeg
fundraisinga, visegodis$nje financijsko planiranje te postupnu izgradnju rezervnog fonda koji bi
mogao ublaziti kratkorocne poremecaje u financiranju i osigurati vecu stabilnost osnovnih
funkcija Udruge.

Financijska odrzivost posebno je vazna jer Udruga djeluje u podru¢ju u kojem kontinuitet
podrske ima izravnu vrijednost za obitelji. Stabilno financiranje nije samo administrativno
pitanje, nego preduvjet ouvanja savjetodavnih, edukativnih, zagovarackih 1 podrzavaju¢ih
funkcija Udruge.

Godina 2026. trebala bi se koristiti kao prijelazno razdoblje za izradu realnog financijskog plana
1 fundraising strategije za novi strateSki ciklus. Razdoblje 2027.—2031. treba biti usmjereno na
izgradnju stabilnije strukture prihoda, smanjenje ovisnosti o pojedina¢nim izvorima
financiranja 1 razvoj modela financiranja koji omogucuje dugoro¢niju sigurnost osnovnih
funkcija Udruge.

2.5. Zakljucna ocjena organizacijskog konteksta

Organizacijski kontekst 2025. godine pokazuje stabilnu operativnu izvedbu, visoku razinu
unutarnje kohezije i ocuvanu funkcionalnost organizacije u provedbi klju¢nih aktivnosti.
Istodobno su jasno vidljiva podrucja koja zahtijevaju daljnje jacanje, osobito u segmentu
profesionalizacije, razvoja internih kapaciteta, diverzifikacije prihoda i financijske otpornosti.

Udruga djeluje u osjetljivom podrucju rijetkih i kompleksnih epilepsija, u kojem kontinuitet
podrske ima izravnu implikaciju na sigurnost, stabilnost i kvalitetu zivota obitelji koje zastupa.
Zbog toga organizacijska stabilnost nije samo pitanje upravljacke u¢inkovitosti, nego i pitanje
drustvene odgovornosti prema zajednici kojoj je djelovanje Udruge usmjereno. Zakljucno,
organizacijski kontekst 2025. godine moze se ocijeniti kao funkcionalan, stabilan i razvojno
usmjeren, ali istodobno optere¢en strukturnim izazovima karakteristiénima za organizacije
civilnoga drustva koje djeluju u visoko specijaliziranom podrucju. Upravo zato se novo
strateSko razdoblje 2027.-2031. treba usmjeriti na institucionalno ucvrséivanje, financijsku
otpornost 1 odrziv prijenos odgovornosti.

3. KVANTITATIVNI REZULTATI EVALUACIJE

U evaluaciji je sudjelovalo 32 ispitanika, §to predstavlja 39,5 % redovnog Clanstva
evidentiranog u 2025. godini. Trajanje ¢lanstva prikazano je na Grafikon 1.
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Grafikon 1. Trajanje ¢lanstva redovnih ¢lanova u udruzi Dravet sindrom Hrvatska.

Izvor: vlastita obrada podataka unutarnje evaluacije.

U evaluaciju su dodatno ukljuceni i ¢lanovi prethodnog (N=4) i1 aktivnog Upravnog odbora
(N=3), ¢lanovi Znanstvenog odbora Udruge (N=4) te vanjski suradnici (N=2) Cime su
obuhvacene sve relevantne skupine dionika za procjenu organizacijskog funkcioniranja i
programskog uc¢inka. Ukupan broj odgovora za ovu skupinu je 9 §to je obrazlozeno ¢injenicom
da su pojedini ¢lanovi i1 prethodnog 1 aktivhog Upravnog odbora te Znanstvenog odbora.
Poznavanje operativnog rada Udruge od strane Upravnog i Znanstvenog odbora 1 vanjskih
suradnika prikazano je na Grafikon 2.
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Grafikon 2. Poznavanje operativnog rada udruge Dravet sindrom Hrvatska od strane
Upravnog 1 Znanstvenog odbora i vanjskih suradnika.

Izvor: vlastita obrada podataka unutarnje evaluacije.

Ukupno gledano, evaluacija je obuhvatila relevantne skupine dionika vazne za procjenu
organizacijskog funkcioniranja, programskog ucinka, kvalitete komunikacije, povjerenja u
vodstvo 1 razvojnih potreba Udruge.

Rezultati se interpretiraju kao unutarnja evaluacijska procjena rada Udruge. S obzirom na
veli¢inu organizacije, specificnost ¢lanstva 1 visoku razinu unutarnje povezanosti, nalazi se ne
tumace kao reprezentativno istraZivanje u Sirem statistickom smislu, nego kao vrijedan uvid u
iskustva, stavove 1 procjene klju¢nih dionika.

3.1. Strategija i upravljanje/misija, smjer i smisao rada

Prva kategorija pitanja odnosila se na strategiju i upravljanje odnosno misiju, smjer i smisao
rada. Na Grafikon 3. prikazani su rezultati Likertovih skala koje su bile iste u obje skupine
ispitanika (N=41).



Strategija i upravljanje/misija, smjer i smisao rada

Osje¢am da moje Clanstvo ima smisla i vrijednost.

Aktivnosti Udruge odgovaraju stvarnim potrebama
korisnika.

Smatram da Udruga djeluje u skladu sa svojim
ciljevima.

Jasno mi je koja je misija i svrha Udruge.
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Grafikon 3. Rezultati stavova ispitanika o strategiji 1 upravljanju Udrugom.

Izvor: vlastita obrada podataka unutarnje evaluacije.

Rezultati za pocetne tvrdnje pokazuju vrlo visoku razinu slaganja ispitanika s temeljnim
aspektima djelovanja Udruge. Ispitanici u najve¢oj mjeri navode da im je jasna misija i svrha
Udruge (4,85+0,36) te posebno visoko procjenjuju da Udruga djeluje u skladu sa svojim
ciljevima (4,95+0,22). Nesto nizu, ali 1 dalje visoku prosje¢nu ocjenu ima tvrdnja da ¢lanstvo u
Udruzi ima smisla 1 vrijednost (4,51+0,75), pri ¢emu je upravo na toj tvrdnji vidljiva nesto veca
rasprSenost odgovora u odnosu na ostale stavke.

Rezultati dodatne analize odgovora ¢lanova Upravnog 1 Znanstvenog odbora (N=9) pokazuju
vrlo visoku razinu slaganja s tvrdnjama koje se odnose na jasnocu strateskog usmjerenja i
organizaciju rada unutar upravljackih tijela. NajviSe je ocijenjena tvrdnja da su smjer i ciljevi
rada Udruge bili jasno definirani (4,78+0,4), pri ¢emu su svi ispitanici izrazili slaganje. Visoko
je ocijenjena i jasnoc¢a podjele odgovornosti unutar tijela (4,44+0,5), takoder bez negativnih
odgovora. Nesto niZu prosjecnu ocjenu ima tvrdnja da je postojao prostor za neslaganje bez
osobnih posljedica (4,11%0,99), uz vecu rasprSenost odgovora. Sveukupno, nalazi u ovom
podru¢ju pokazuju da Udruga ima jasnu misiju, prepoznatljiv smjer rada i visoku razinu
uskladenosti izmedu strateskih ciljeva 1 provedbenih aktivnosti. Razvojni prostor odnosi se
prvenstveno na dodatno jacanje participativnog odluc¢ivanja i kulture otvorene komunikacije
unutar upravljackih i stru¢nih tijela.

3.2. Organizacija rada i procesi/informiranost i osnovna organizacija

Zbirni rezultati iz obje ankete (N=41) pokazuju vrlo visoku razinu slaganja s tvrdnjom da
informacije vazne za rad dolaze na vrijeme (4,76+0,43). Raspon odgovora kretao se od 4 do 5,
bez neutralnih i negativnih procjena, $to znaci da je 100 % ispitanika pozitivno ocijenilo
pravodobnost informiranja. Takav rezultat ukazuje se unutarnja komunikacija percipira kao
funkcionalna, pravodobna i pouzdana.



Rezultati redovnih ¢lanova (Grafikon 4.) (N=32) daju pozitivne procjene informiranosti i
snalazenja Clanova u organizacijskom funkcioniranju Udruge. Tvrdnja da ispitanici imaju
osnovni uvid u to kako Udruga funkcionira ocijenjena je visoko (4,50+0,62), pri cemu je vise
od polovice ispitanika izrazilo potpuno slaganje. Jo§ je povoljnije ocijenjena jasnoca
informacija o radu Udruge (4,66+0,6), $to upuéuje na to da ¢lanovi informacije uglavnom
primaju u razumljivom i preglednom obliku. Najvisu prosjecnu ocjenu ima tvrdnja da ispitanici
znaju kome se mogu obratiti ako imaju pitanje ili problem (4,91+0,3), Sto predstavlja dobru
dostupnost podrske i jasnocu komunikacijskih kanala unutar Udruge.

Informiranost i osnovna organizacija

Imam osnovni uvid u to kako Udruga funkcionira.

Informacije koje dobivam o radu Udruge su mi jasne.

Znam kome se mogu obratiti ako imam pitanje ili
problem.
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Grafikon 4. Rezultati stavova ispitanika o informiranosti i osnovnoj organizaciji.

Izvor: vlastita obrada podataka unutarnje evaluacije.

U drugoj skupini rezultati (Grafikon 5.) (N=9) pokazuju da ¢lanovi Upravnog i Znanstvenog
odbora uglavnom vrlo jasno percipiraju vlastitu ulogu 1 ocekivanja povezana s njom. Najvisu
prosjecnu ocjenu ima tvrdnja da ispitanici znaju $to se od njih ocekuje u njihovoj ulozi
(4,67+0,47), pri ¢emu su svi odgovori bili u pozitivnom rasponu. Visoko je ocijenjena i jasnoca
zadataka 1 odgovornosti (4,56+0,68), a nac¢in donoSenja odluka takoder je ocijenjen pozitivho
(4,33+067). Najnizu ocjenu medu promatranim tvrdnjama ima percepcija pravednosti
raspodjele posla (3,56+1,07), uz najvecu varijabilnost odgovora i prisutne neutralne te
djelomi¢no negativne procjene. U buduc¢em razdoblju potrebno je jasnije definirati operativne
uloge, raspodijeliti zadatke prema kapacitetima i moguénostima ¢lanova te razviti jednostavne
mehanizme pracenja opterecenja. Time bi se smanjio rizik preopterecenosti manjeg broja osoba
1 povecala dugorocna odrzivost rada.

10



Organizacija rada i procesi

Znam S$to se od mene ocekuje u mojoj ulozi.

Nacin donosenja odluka mi je razumljiv.

Smatram da je raspodjela posla pravedna.

o
=
N
w
o
v
[e)}
~
o]
(e}

B U potpunosti se slaze ® Uglavnom se slaze M Nit se slaZe nit ne slaze B Uglavnom se ne slaze

Grafikon 5. Rezultati stavova ispitanika o organizaciji rada i procesima.

Izvor: vlastita obrada podataka unutarnje evaluacije.

3.3. Komunikacija i suradnja/odnosi

Zbirni rezultati (N=41) za tvrdnje koje se odnose na sigurnost izrazavanja misljenja, medusobno
postovanje 1 konstruktivno rjeSavanje nesuglasica daju vrlo pozitivnu procjenu komunikacijske
klime unutar Udruge. Tvrdnja da ispitanici mogu izraziti misljenje bez nelagode ili straha
ocijenjena je visoko (4,68+0,57), pri cemu je 95,1 % ispitanika iskazalo slaganje, a nije bilo
negativnih odgovora. Jo§ je viSe ocijenjen osjecaj poStovanja u suradnji 1 komunikaciji s
drugima (4,80+0,4), uz 100 % pozitivnih odgovora, §to upucuje na izrazito povoljnu procjenu
meduljudskih odnosa. Tvrdnja da se nesuglasice rjeSavaju na konstruktivan nacin takoder je
ocijenjena vrlo visoko (4,63+0,58), uz 95,1 % pozitivnih odgovora. Rezultati koji se odnose na
otvorenost 1 kvalitetu komunikacije ukazuju na vrlo pozitivhu komunikacijsku klimu medu
¢lanovima Udruge 1 njezinih upravljackih tijela. Tvrdnja da je komunikacija otvorena i korektna
odnosno profesionalna ocijenjena je vrlo visoko (4,76+0,49), pri cemu je 97,6 % ispitanika
iskazalo slaganje. Izostanak negativnih odgovora upuéuje na izrazito povoljnu procjenu
kvalitete komunikacije. Ukupno gledano, rezultati upucuju na to da ispitanici Udrugu
doZivljavaju kao okruZenje u kojem prevladavaju poStovanje, otvorenost i uglavnom
konstruktivno upravljanje razlikama u misljenju. Distribucija odgovora prikazana je na
Grafikon 6.
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Komunikacija i suradnja/odnosi

Komunikacija unutar tijela/Udruge bila je otvorena i
profesionalna/korektna.

Nesuglasice se rjesavaju na konstruktivan nacin.

Osje¢am se postovano u suradnji s
drugima/komunikaciji s drugim ¢lanovima.

Mogu iznijeti misljenje (ili prijedlog) bez straha od
negativnih posljedica/nelagode.
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Grafikon 6. Rezultati stavova ispitanika o komunikaciji i odnosima unutar udruge Dravet
sindrom Hrvatska.

Izvor: vlastita obrada podataka unutarnje evaluacije.

Dodatni rezultati pokazuju vrlo visoku razinu pozitivne procjene organizacijske koordinacije i
suradnje unutar upravljackih tijela (N=9). Tvrdnja da su informacije dijeljene pravovremeno
ocijenjena je vrlo visoko (4,78+0,42), bez neutralnih i negativnih odgovora, §to potvrduje
stabilan i1 funkcionalan protok informacija. Jednako je visoko ocijenjena i tvrdnja da je suradnja
izmedu razlicitih uloga bila u€inkovita (4,78+0,42), §to ukazuje na pozitivne ishode medusobne
koordinacije 1 radne povezanosti unutar tijela. Sveukupno, nalazi pokazuju da Udruga ima
snaznu komunikacijsku kulturu utemeljenu na poStovanju, dostupnosti 1 medusobnom
povjerenju. Buduéi razvoj treba biti usmjeren na dodatno strukturiranje komunikacijskih
procesa, osobito u vezi s raspodjelom zadataka, donoSenjem odluka i faznim izvjeStavanjem o
zagovarackim aktivnostima.

3.4. Ucinkovitost/motivacija i odrzivost

Zbirni rezultati (N=41) za tvrdnje koje se odnose na osjecaj podrske, motivaciju za buduce
ukljucivanje i1 procjenu dugoro€ne odrzivosti pokazuju vrlo pozitivhu procjenu stabilnosti i
razvojne perspektive Udruge. Tvrdnja da ispitanici imaju osje¢aj podrske kada im je tesko ili
kada su pod stresom ocijenjena je visoko (4,61+0,63), pri cemu je 92,7 % ispitanika iskazalo
slaganje, ukazujuci na to da vecina sudionika Udrugu dozivljava kao podrzavajuce okruzenje.
Vrlo visoko je ocijenjena i motivacija za ostanak u radu Udruge i1 u budu¢nosti (4,80+0,4), uz
100 % pozitivnih odgovora, Sto potvrduje snazan osjecaj pripadnosti i spremnost na daljnje
sudjelovanje. Jednako tako, i1 tvrdnje koje se odnose na dugoro¢nu odrzivost rada i potencijal
Udruge za buduce djelovanje ocijenjene su vrlo pozitivno (4,71+0,56), uz 95,1 % pozitivnih
odgovora 1 bez negativnih procjena. Ukupno gledano, rezultati pokazuju da ispitanici Udrugu
percipiraju kao organizaciju koja pruza podrsku, potice dugoro¢nu ukljucenost clanova i ima
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uvjerljiv potencijal za daljnje stabilno djelovanje. Distribucija odgovora prikazana je na
Grafikon 7.

Ucinkovitost/motivacija i odrZivost

Motiviran/a sam nastaviti sudjelovati u radu/ostati dio
Udruge i u buducnosti.

Imam osjecaj podrske kada mi je tesko ili sam pod
stresom.

Nacin rada je dugoro¢no odrziv./Smatram da Udruga
ima potencijal za dugorocno djelovanje.
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Grafikon 7. Rezultati stavova ispitanika o u¢inkovitosti, motivaciji i odrzivosti.

Izvor: vlastita obrada podataka unutarnje evaluacije.

Tvrdnja da se doprinos ¢lanova cijeni (N=32) ocijenjena je vrlo visoko (4,75+0,57). Velika
vecina ispitanika (93,8 %) iskazala je slaganje, pri ¢emu je viSe od Cetiri petine odabralo najvisu
ocjenu. Nisu zabiljezeni negativni odgovori, dok su prisutna tek dva neutralna odgovora.
Rezultat upuéuje na vrlo pozitivnu percepciju vrednovanja angazmana i doprinosa ¢lanova
unutar Udruge.

Rezultati pokazuju da ¢lanovi Upravnog i Znanstvenog odbora (N=9) pozitivno procjenjuju
ucinkovitost upravljanja vremenom i resursima, pri ¢emu su svi ispitanici iskazali slaganje s
tom tvrdnjom (4,3340,47). S druge strane, procjena da je opterecenje ¢lanova tijela bilo realno
rasporedeno osjetno je niza (3,4440,96) i obiljezena je ve¢om rasprSenos$¢u odgovora. Vecina
ispitanika pritom nije zauzela izrazito pozitivan stav, nego se zadrzala u neutralnom rasponu,
Sto upucuje na odredenu neujednacenost dozivljaja raspodjele opterecenja. Istodobno, tvrdnja
,»Osjecam se preoptereceno obvezama u Udruzi” dobila je nisku prosjecnu ocjenu (2,22+0,63),
pri ¢emu nije bilo pozitivnih odgovora, Sto zna¢i da se vecina ispitanika ne osjeca
preoptere¢eno. Ukupno gledano, rezultati sugeriraju da se rad organizira relativno u¢inkovito,
ali da percepcija pravedne i realne raspodjele opterecenja nije jednako pozitivna kao procjena
same operativne ucinkovitosti.

3.5. Povjerenje u vodstvo

Rezultati ¢lanova (Grafikon 8.) (N=32) pokazuju vrlo visoku razinu povjerenja u rad i vodenje
Udruge te izrazito pozitivnu procjenu komunikacije i dostupnosti Upravnog odbora. Tvrdnja da
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Upravni odbor jasno komunicira smjer i prioritete ocijenjena je vrlo visoko (4,72+0,52), pri
cemu je 96,9 % ispitanika iskazalo slaganje. Jednako visoko ocijenjene su i tvrdnje da su odluke
Upravnog odbora obrazlozene i razumljive (4,78+0,49) te da je Upravni odbor dostupan za
pitanja, podrsku i razgovor (4,78+0,49), takoder uz 96,9 % pozitivnih odgovora. Najvisu
prosjec¢nu ocjenu ima tvrdnja ,,Jmam povjerenja u nacin na koji se Udruga vodi” (4,88+0,42),
uz 90,6 % odgovora u kategoriji potpunog slaganja. Ukupno gledano, rezultati ukazuju na vrlo
snaznu percepciju transparentnosti, dostupnosti i legitimnosti na¢ina vodenja Udruge.

Povjerenje u vodstvo

Upravni odbor Udruge jasno komunicira smjer i
prioritete.

Odluke Upravnog odbora su obrazlozene i razumljive.

Upravni odbor je dostupan za pitanja, podrsku i
razgovor.

Imam povjerenja u nacin na koji se Udruga vodi.
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Grafikon 8. Rezultati stavova ispitanika o povjerenju u vodstvo.

Izvor: vlastita obrada podataka unutarnje evaluacije.

3.6. Evaluacija aktivnosti

3.6.1. Program EpiPrehrana

Program EpiPrehrana predstavlja specijalizirani model nutricionisticke podrSke namijenjen
obiteljima oboljelih od rijetkih 1 kompleksnih epilepsija, s naglaskom na dijetoterapiju tj.
terapijsku primjenu ketogene dijete. Program je u 2025. godini integrirao individualna
savjetovanja s klini¢kim nutricionistom, tematsku radionicu o epilepsiji i teSko¢ama hranjenja,
istrazivacku komponentu usmjerenu na pracenje nutritivnog statusa i poteSkoca hranjenja te
razvoj edukativnih materijala i pripremu recepata.

Sudionici i korisnici aktivnosti EpiPrehrana koji su odgovorili na anketu (N=21) procijenili su
ovu aktivnost izrazito pozitivno. Jasnoca cilja i organiziranost aktivnosti ocijenjene su gotovo
maksimalno (4,95+0,22), dok su odgovor na potrebe korisnika, stvarni u¢inak i jasnoc¢a uloge
sudionika takoder ocijenjeni vrlo visoko (4,90+0,3). Sve tvrdnje imaju 100 % pozitivnih
odgovora, §to potvrduje vrlo visoku relevantnost i kvalitetu provedbe aktivnosti. Distribucija
odgovora prikazana je na Grafikon 9.
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EpiPrehrana

Cilj aktivnosti bio mi je jasan.

Aktivnost je bila dobro organizirana.
Aktivnost je odgovorila na potrebe korisnika.
Smatram da je aktivnost imala stvaran ucinak.

Uloga sudionika bila je jasno definirana.
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Grafikon 9. Rezultati stavova ispitanika o programu EpiPrehrana.

Izvor: vlastita obrada podataka unutarnje evaluacije.

3.6.2. Program Koracima nade

Program Koracima nade predstavlja integrativni model edukativne i psihosocijalne podrske
kroz viSednevni kamp namijenjen roditeljima 1 obiteljima djece s rijetkim 1 kompleksnim
epilepsijama. Program ima dvostruku funkciju: struénu edukaciju i emocionalno osnazivanje,
uz snaznu komponentu medusobnog povezivanja ¢lanova.

Zbirni rezultati (
Grafikon 10.) za aktivnost Koracima nade (N=17) pokazuju izrazito visoku razinu pozitivne
procjene medu ispitanicima iz obje ankete. Tvrdnje da je cilj aktivnosti bio jasan i da je
aktivnost bila dobro organizirana ocijenjene su maksimalnom prosje¢nom ocjenom (5,00), uz
100 % odgovora u kategoriji potpunog slaganja. Vrlo visoko su ocijenjene i tvrdnje da je
aktivnost odgovorila na potrebe korisnika (4,94+0,24) te da je imala stvaran uc¢inak (4,88+0,33),
kao i tvrdnja da je uloga sudionika bila jasno definirana (4,88+0,33). U svim promatranim
stavkama zabiljeZeni su isklju€ivo pozitivni odgovori, bez neutralnih i negativnih procjena, §to
potvrduje iznimno visoku razinu zadovoljstva aktivno$¢u i1 vrlo ujednacenu pozitivou
percepciju njezine kvalitete, relevantnosti 1 provedbe.
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Koracima nade

Cilj aktivnosti bio mi je jasan.

Aktivnost je bila dobro organizirana.

Aktivnost je odgovorila na potrebe korisnika.

Smatram da je aktivnost imala stvaran ucinak.

Uloga sudionika bila je jasno definirana.
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Grafikon 10. Rezultati stavova ispitanika o programu Koracima nade.

Izvor: vlastita obrada podataka unutarnje evaluacije.

3.6.3. Program Advent Dravet

Program Advent Dravet ima snaznu identitetsku i kohezivnu funkciju, usmjeren na okupljanje
¢lanova u predblagdanskom razdoblju te jacanje osjecaja pripadnosti 1 zajednistva.

Zbirni rezultati (Grafikon 11.) za aktivnost Advent Dravet (N=22) pokazuju vrlo visoku razinu
pozitivne procjene medu ispitanicima iz obje ankete. NajviSe je ocijenjena organiziranost
aktivnosti, koja je dobila maksimalnu prosjecnu ocjenu (5,00), uz 100 % odgovora u kategoriji
potpunog slaganja. Vrlo visoko su ocijenjene i tvrdnje da je aktivnost odgovorila na potrebe
korisnika (4,91+0,29) te da je uloga sudionika bila jasno definirana (4,91+0,29), takoder uz 100
% pozitivnith odgovora. Jasno¢a cilja aktivnosti procijenjena je gotovo maksimalno
(4,86%0,35), dok je nesto nize, ali 1 dalje vrlo visoko, ocijenjen stvarni uc¢inak aktivnosti
(4,82+0,39). U svim promatranim tvrdnjama zabiljeZeni su isklju¢ivo pozitivni odgovori, bez
neutralnih 1 negativnih procjena, ukazujuc¢i na visoku kvalitetu provedbe 1 izrazito povoljnu
percepciju relevantnosti aktivnosti. Vrijednost ovog programa posebno je vidljiva u njegovoj
ulozi u o€uvanju zajednistva. Udruga ne djeluje samo kroz formalne programe podrske, nego i
kroz aktivnosti koje stvaraju osjec¢aj pripadnosti, medusobnog razumijevanja i sigurnosti.
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Advent Dravet

Cilj aktivnosti bio mi je jasan.

Aktivnost je bila dobro organizirana.

Aktivnost je odgovorila na potrebe korisnika.

Smatram da je aktivnost imala stvaran ucinak.

Uloga sudionika bila je jasno definirana.
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Grafikon 11. Rezultati stavova ispitanika o programu Advent Dravet.

Izvor: vlastita obrada podataka unutarnje evaluacije.

3.6.4. Zagovaracke aktivnosti

Zagovaracke aktivnosti u 2025. godini bile se usmjerene su na sustavne izazove tranzicije u
odraslu dob 1 dostupnosti terapija.

Zbirni rezultati (Grafikon 12.) za zagovaracke aktivnosti (N=10) pokazuju vrlo visoku razinu
pozitivne procjene medu ispitanicima iz obje ankete. Jasnoca cilja aktivnosti 1 organiziranost
provedbe ocijenjene su vrlo visoko (4,90+0,32), uz 100 % pozitivnih odgovora. Vrlo visoko je
ocijenjena 1 tvrdnja da je aktivnost odgovorila na potrebe korisnika (4,8040,42), takoder bez
neutralnih 1 negativnih procjena. Nesto nize, ali 1 dalje visoko, procijenjeni su stvarni uc¢inak
aktivnosti (4,70+0,67) 1 jasnoc¢a uloge sudionika (4,70+0,67). Kod te dvije tvrdnje zabiljeZen je
po jedan neutralan odgovor, pa je udio pozitivnih procjena iznosio 90,0 %. Ovakav nalaz
razumljiv je s obzirom na prirodu zagovarackog rada. Ucinci zagovaranja ¢esto su dugoroc¢ni,
postupni i ovise o institucionalnim procesima na koje Udruga ne moze u potpunosti samostalno
utjecati. Zbog toga je vazno razlikovati provedene zagovaracke aktivnosti, medukorake u
procesu i konac¢ne sustavne promjene.

PoZeljno je uvodenje faznog izvjesStavanja o zagovarackim aktivnostima. S ¢lanovima redovito
komunicirati. §to je ve¢ pokrenuto, s kim su odrZani razgovori, koji su odgovori dobiveni, koji
su sljedeci koraci 1 gdje postoje prepreke. Time bi se povecala transparentnost, razumijevanje i
vidljivost zagovarackog rada.
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Zagovaracke aktivnosti

Cilj aktivnosti bio mi je jasan. —

Aktivnost je bila dobro organizirana. —
Aktivnost je odgovorila na potrebe korisnika. —
Smatram da je aktivnost imala stvaran ucinak. —
R

Uloga sudionika bila je jasno definirana.
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Grafikon 12. Rezultati stavova ispitanika o zagovarackim aktivnostima.

Izvor: vlastita obrada podataka unutarnje evaluacije.

3.6.5. Edukativne aktivnosti

Edukativne aktivnosti u 2025. godini bile su usmjerene na tranziciju ka skrbi za odrasle 1
psihoterapijsku podrsku roditeljima.

Zbirni rezultati (Grafikon 13.) za edukativne aktivnosti (N=12) pokazuju izrazito visoku razinu
pozitivne procjene medu ispitanicima iz obje ankete. NajviSe je ocijenjena organiziranost
aktivnosti, koja je dobila maksimalnu prosjecnu ocjenu (5,00), uz 100 % odgovora u kategoriji
potpunog slaganja. Vrlo visoko je ocijenjena i jasnoca cilja aktivnosti (4,92+0,29), takoder uz
100 % pozitivnih odgovora. Jednako visoko procijenjeno je i to da je aktivnost odgovorila na
potrebe korisnika (4,83+0,39), da je imala stvaran ucinak (4,8340,39) te da je uloga sudionika
bila jasno definirana (4,83+0,39). U svim promatranim tvrdnjama zabiljeZeni su iskljucivo
pozitivni odgovori, bez neutralnih i negativnih procjena, Sto potvrduje vrlo visoku kvalitetu
provedbe i izrazito povoljnu procjenu relevantnosti edukativnih aktivnosti. Kvalitativni nalazi
dodatno upucuju na to da ¢lanovi edukativne aktivnosti ne dozivljavaju samo kao izvor
informacija, nego i kao oblik emocionalne podrSke, orijentacije i osnaZivanja. Posebno su
vrijedne teme koje povezuju strucna znanja s konkretnim Zivotnim situacijama obitelji.

Razvojni izazovi ne odnose se prvenstveno na kvalitetu sadrzaja, nego na mobilizaciju ¢lanstva
1 prilagodbu formata njihovim moguénostima sudjelovanja. U buduéem razdoblju preporucuju
se kraci 1 ¢e$¢i online formati, tematske grupe, snimljeni edukativni materijali 1 pravodobnije
najave aktivnosti.
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Edukativne aktivnosti

Cilj aktivnosti bio mi je jasan. _

Aktivnost je bila dobro organizirana. _
Aktivnost je odgovorila na potrebe korisnika. —
Smatram da je aktivnost imala stvaran ucinak. _
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Uloga sudionika bila je jasno definirana.
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Grafikon 13. Rezultati stavova ispitanika o zagovarackim aktivnostima.

Izvor: vlastita obrada podataka unutarnje evaluacije.

3.6.6. Obiljezavanje medunarodnih dana

Posljednja aktivnost odnosila se na obiljezavanje medunarodnih dana s ciljem podizanja svijesti
javnosti.

Zbirni rezultati (N=9) pokazuju maksimalno pozitivhu procjenu u svim promatranim
dimenzijama. Tvrdnje da je cilj aktivnosti bio jasan, da je aktivnost bila dobro organizirana, da
je odgovorila na potrebe korisnika, da je imala stvaran ucinak te da je uloga sudionika bila jasno
definirana sve su ocijenjene maksimalnom prosje¢nom ocjenom (5,00), uz 100 % odgovora u
kategoriji potpunog slaganja. U svim tvrdnjama izostali su neutralni 1 negativni odgovori, a s
obzirom na to da su odgovori u potpunosti ujednaceni moze se zakljuciti izrazito visoka razina
zadovoljstva aktivno$¢u 1 vrlo snazna pozitivna percepcija njezine kvalitete, relevantnosti 1
ucinka. Vrijednost obiljezavanja medunarodnih dana ogleda se u jaanju javne prepoznatljivosti
Udruge i tema kojima se bavi. Takve aktivnosti imaju komunikacijsku, zagovaracku i
simboli¢ku funkciju jer pridonose vidljivosti osoba s rijetkim 1 kompleksnim epilepsijama u
Sirem drustvenom prostoru.

Preporucuje se dodatno povezivanje ovih aktivnosti s komunikacijskim planom, medijskom

strategijom 1 zagovarackim ciljevima Udruge. Time bi se povecao njihov doseg i dugorocniji
ucinak.
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3.7. Procjena rada prethodnog Upravnog odbora, Znanstvenog odbora i Udruge u 2025.
godini

Rezultati (Grafikon 14.) pokazuju da ¢lanovi (N=32) vrlo pozitivno procjenjuju rad prethodnog
Upravnog odbora u svim promatranim podruc¢jima. Najvise je ocijenjena dostupnost Upravnog
odbora za pitanja i probleme (4,88+0,34), pri ¢emu su svi ispitanici iskazali zadovoljstvo. Vrlo
visoko su ocijenjeni i transparentnost u donosenju odluka te razumijevanje stvarnih potreba
korisnika (4,84+0,45), kao i jasnoca smjera i ciljeva rada Udruge te komunikacija s ¢lanovima
i suradnicima (4,81+0,47). Nesto nizu, ali i dalje vrlo visoku ocjenu dobio je nacin upravljanja
kriznim ili zahtjevnim situacijama (4,78+0,61), uz nesto vecu rasprsenost odgovora, $to upucuje
na to da je upravo to podrucje medu ¢lanovima procijenjeno nesto opreznije nego ostali aspekti
rada. Ukupni doprinos razvoju i stabilnosti Udruge takoder je ocijenjen vrlo pozitivno
(4,81%0,47), potvrdujuci povjerenje ¢lanova u rad prethodnog Upravnog odbora.

Procjena rada proslog Upravnog odbora

Transparentnost u donosenju odluka.

Komunikacija s ¢lanovima i suradnicima.
Dostupnost Upravnog odbora za pitanja i probleme.
Razumijevanje stvarnih potreba korisnika.

Nacin upravljanja kriznim ili zahtjevnim situacijama.

Ukupni doprinos razvoju i stabilnosti Udruge.
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Grafikon 14. Rezultati zadovoljstva ispitanika s radom pro§log Upravnog odbora.
Izvor: vlastita obrada podataka unutarnje evaluacije.

Zbirni prikaz (N=41) ukupne ocjene rada Upravnog odbora pokazuje izrazito visoku razinu
pozitivne procjene medu ispitanicima. Prosje¢na ocjena iznosi 4,78+0,57, a gotovo svi
ispitanici (97,6 %) dodijelili su ocjenu 4 ili 5. Najveci dio odgovora koncentriran je u najvisoj
kategoriji, pri ¢emu je 82,9 % ispitanika dodijelilo ocjenu 5. ZabiljeZena je samo jedna niZa
ocjena, $to ne mijenja op¢i obrazac izrazito povoljne procjene rada Upravnog odbora.

Ukupna ocjena rada Znanstvenog odbora (N=9) je visoka (4,44+1,07), uz medijan 5,00. Dvije
tre¢ine ispitanika (66,7 %) dodijelile su najvisu ocjenu, dok je dodatnih 22,2 % ispitanika rad
odbora ocijenilo ocjenom 4. Zabiljezena je i1 jedna niZa ocjena, zbog Cega je rasprSenost
odgovora veca nego kod procjene rada Upravnog odbora. Unato¢ tome, ukupni rezultat i dalje
upucuje na pretezno vrlo pozitivnu procjenu rada Znanstvenog odbora.
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Zbirna sveukupna ocjena rada Udruge u 2025. godini vrlo je visoka (4,85+0,42), uz medijan
5,00. Velika vecina ispitanika (87,8 %) dodijelila je najvisu ocjenu, dok je dodatnih 9,8 % rad
Udruge ocijenilo ocjenom 4. Zabiljezena je samo jedna srednja ocjena (3), bez nizih procjena.
Rezultat upucuje na izrazito pozitivhu ukupnu procjenu rada Udruge i visoku razinu
zadovoljstva medu ispitanicima.

3.8. Integrirani evaluacijski zaklju¢ak kvantitativne analize

Kvantitativni rezultati evaluacije pokazuju da je rad Udruge u 2025. godini procijenjen izrazito
pozitivno u svim kljuénim podruc¢jima djelovanja. Ispitanici prepoznaju jasnu usmjerenost rada,
visoku razinu uskladenosti aktivnosti s misijom 1 ciljevima Udruge te stabilno i pouzdano
organizacijsko funkcioniranje. Posebno se potvrduje da ¢lanovi 1 ostali dionici Udrugu
dozivljavaju kao organizaciju koja djeluje smisleno, odgovorno i u skladu sa svojom svrhom.

Rezultati takoder pokazuju da su unutarnja organizacija rada, informiranost 1 komunikacija
procijenjeni vrlo povoljno. Vazne informacije percipiraju se kao pravodobne i jasne,
komunikacijski kanali kao dostupni, a suradnja i medusobni odnosi kao obiljezeni poStovanjem,
otvorenoS¢u 1 konstruktivnim pristupom. Udruga se iz perspektive ispitanika potvrduje kao
okruZzenje u kojem postoji visoka razina medusobnog povjerenja, podrske i spremnosti na
daljnje zajednicko djelovanje.

U podrucju ucinkovitosti i odrzivosti rezultati pokazuju da ispitanici Udrugu dozivljavaju kao
stabilnu organizaciju s uvjerljivim razvojnim potencijalom. Prisutna je izrazena motivacija za
buduce ukljucivanje, osjecaj pripadnosti i dojam da angazman ¢lanova ima smisla i vrijednost.
Istodobno, evaluacija pokazuje 1 pojedina podru¢ja u kojima postoji prostor za daljnje
unaprjedenje, osobito u segmentima raspodjele opterecenja 1 dodatnog jacanja pojedinih
unutarnjih organizacijskih mehanizama.

Procjena programskih i projektnih aktivnosti potvrduje vrlo visoku razinu zadovoljstva
njihovom kvalitetom, organiziranosc¢u, relevantnos¢u i korisnos¢u. Aktivnosti su u pravilu
dozivljene kao jasno usmjerene, dobro pripremljene i prilagodene potrebama korisnika, a
njihovi ucinci uglavnom su procijenjeni kao stvarni i vrijedni. Rezultati upucuju na stabilan
obrazac programske kvalitete kroz razliCite tipove aktivnosti, pri ¢emu se ne izdvajaju ozbiljnije
slabosti u samoj provedbi.

U podrucju upravljanja i vodstva rezultati potvrduju visoku razinu povjerenja u nacin vodenja
Udruge. Rad Upravnog odbora procjenjuje se vrlo pozitivno, osobito u pogledu dostupnosti,
razumljivosti odluka, komunikacije s ¢lanovima i1 opéeg doprinosa razvoju i stabilnosti
organizacije. Rad Znanstvenog odbora takoder se procjenjuje pozitivno, iako uz nesto manje
ujednacene procjene. Ukupna slika ipak jasno pokazuje da c¢lanovi i ostali sudionici imaju
visoku razinu povjerenja u upravljacke strukture Udruge.

Sveukupno, kvantitativni nalazi potvrduju da Udruga u 2025. godini djeluje kao organizacijski
stabilna, programski relevantna i meduljudski podrZavaju¢a organizacija. U percepciji
ispitanika ona ima jasnu svrhu, prepoznatljiv identitet, visoku razinu povjerenja €lanstva i
snazan kapacitet za daljnji razvoj. Istodobno, evaluacija jasno pokazuje da razvojni potencijal
Udruge ne pociva samo na ocuvanju postoje¢ih snaga, nego i na daljnjem unaprjedenju
unutarnjih procesa, participacije i odrzivosti djelovanja u budu¢em razdoblju.
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4. KVALITATIVNI REZULTATI EVALUACIJE

Otvoreni odgovori ispitanika potvrduju vrlo pozitivhu percepciju rada Udruge, uz nekoliko
jasno prepoznatih razvojnih potreba. Kao najvece snage Udruge najéescée se isticu zagovaracka
uloga, borba za dostupnost terapija i prava oboljelih, pruzanje konkretne podrske obiteljima,
povezivanje ¢lanova, dostupnost informacija te predanost misiji Udruge. I ¢lanovi i predstavnici
upravljackih tijela prepoznaju Udrugu kao organizaciju koja djeluje u interesu oboljelih i
njihovih obitelji, uz snazan osjecaj smisla, ustrajnosti i vjerodostojnosti.

U podrucju informiranosti i komunikacije otvoreni odgovori uglavnom potvrduju rezultate
kvantitativnog dijela. Vecina ispitanika navodi da su informacije uglavnom dostupne i
pravodobne te da komunikaciju dozivljava otvorenom i korektnom. Istodobno se kao prostor
za poboljSanje pojavljuju prijedlozi za viSe saZetih 1 redovitih informacija o tome Sto je
postignuto 1 koji su sljede¢i ciljevi, ¢eS¢e online sastanke ili susrete, otvorenije postavljanje
pitanja bez zadrSke te jasnije dijeljenje vaznih informacija 1 zadataka.

Kada je rije¢ o ukljucenosti 1 motivaciji ¢lanova, dio odgovora pokazuje da ¢lanovi imaju
povjerenja u rad Udruge i osjecaju se dovoljno ukljuceno, dok drugi navode da bi vecu
ukljucenost potaknuli konkretniji pozivi na sudjelovanje, veca aktivnost drugih ¢lanova, vise
nedostatak motivacije, nego prije svega nedostatak vremena, obiteljske obveze 1 opterecenost
svakodnevnim izazovima.

Otvoreni odgovori ¢lanova Upravnog i Znanstvenog odbora dodatno ukazuju na vaZnost
jasnijeg definiranja uloga 1 odgovornosti, ravnomjernije raspodjele operativnih zadataka,
redovitije koordinacije izmedu odbora te Sire aktivacije veceg broja ¢lanova. Kao najvece snage
Upravnog odbora isticu se predanost misiji, kontinuitet rada, aktivnost predsjednice,
organizacija dogadanja i spremnost na preuzimanje odgovornosti, dok se kao najveci izazovi
navode preoptere¢enost manjeg broja osoba, neujednacena ukljuenost ¢lanova, nedostatak
vremena i ograniceni resursi. Za Znanstveni odbor kao glavna snaga prepoznaju se strucnost,
kredibilitet 1 savjetodavna podrska, a kao glavni izazov nedovoljno sustavno i redovito
ukljucivanje dijela ¢lanova u operativni rad Udruge.

Kvalitativni odgovori za projektne aktivnosti dodatno potvrduju da ispitanici programe Udruge
ne procjenjuju samo kroz kvalitetu provedbe, nego i kroz njihov §iri organizacijski i identitetski
znacaj.

Kod programa EpiPrehrana otvoreni odgovori potvrduju njegovu visoku stru¢nu vrijednost,
specifi¢nost 1 vaznost za korisnike kojima je potreban strukturiran nutricionisticki pristup i
podrska. Iz kvalitativnih nalaza proizlazi da se glavni razvojni izazov ne odnosi na kvalitetu
programa, nego na njegov doseg i dostupnost. Buduci smjer razvoja povezuje se s jatanjem
informiranosti, digitalnom dostupnos$¢u sadrzaja, daljnjim razvojem edukativnih komponenti te
stabilnijim institucionalnim i financijskim okvirom. Program se tako potvrduje kao jedno od
prepoznatljivih i1 diferenciraju¢ih podrucja djelovanja Udruge.

Kod programa Koracima nade ispitanici posebno naglasavaju osjecaj zajedniStva, sigurnosti 1
vrijednost izravnog kontakta sa stru¢njacima. Otvoreni odgovori pokazuju da ovaj program
nadilazi edukativni okvir i ima vaznu ulogu u jacanju unutarnje kohezije, povjerenja i
organizacijskog identiteta. Glavni izazovi odnose se na dostupnost programa, osobito zbog
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geografskih, logistickih i financijskih ogranicenja, pa se buduéi razvoj povezuje s trazenjem
modela koji bi omogucili $iri doseg uz ocuvanje postojece kvalitete.

Za Advent Dravet kvalitativni nalazi potvrduju njegovu vaznu ulogu u povezivanju ¢lanstva i
odrzavanju osjecaja pripadnosti zajednici. lako se aktivnost dozivljava vrlo pozitivno i kao
organizacijski stabilna, otvoreni odgovori upucuju na potrebu daljnjeg jacanja participativne
dimenzije i Sire dostupnosti. Kao razvojni smjerovi izdvajaju se strukturiranije ukljucivanje
sudionika i razmatranje modela koji bi omogu¢ili ve¢i obuhvat ¢lanova.

U podrucju zagovarackih aktivnosti ispitanici jasno prepoznaju vaznost institucionalnog
zastupanja interesa korisnika 1 njegovu sredisnju ulogu u misiji Udruge. Istodobno, kvalitativni
odgovori pokazuju potrebu za snaznijom i redovitijom komunikacijom procesa, faza napretka
1 konkretnih pomaka. Razvojni izazov ovdje se manje odnosi na samu provedbu, a viSe na
transparentnost, uklju¢ivanje ¢lanova 1 jacanje vidljivosti u¢inka zagovarackih procesa.

Kod edukativnih aktivnosti sudionici posebno isti¢u strucnu vrijednost sadrzaja 1 emocionalnu
podrsku koju takvi formati pruzaju. Otvoreni odgovori upucuju na to da se izazovi ne odnose
na kvalitetu sadrzaja, nego prije svega na mobilizaciju ¢lanstva i prilagodbu formata njihovim
mogucnostima sudjelovanja. Kao logi¢ni razvojni smjerovi pojavljuju se kraci i ¢e$¢i online
formati, manje tematske grupe i dodatno unapredenje pravodobne komunikacije prema
¢lanovima.

U odgovorima koji se odnose na budu¢i razvoj Udruge najéesce se pojavljuju prijedlozi za vecu
vidljivost u javnosti, jace fundraising aktivnosti, viSe online i uzivo susreta, bolju unutarnju
organizaciju, ¢eS¢e ukljucivanje C¢lanova u konkretne zadatke te Sirenje kruga aktivnih
suradnika 1 stru¢njaka. Pojedini ispitanici istiCu i potrebu za ve¢om participacijom c¢lanova,
jasnijim faznim izvjeStavanjem o zagovarackim procesima i dodatnim jacanjem zajednice
podrske.

Sveukupno, kvalitativni nalazi potvrduju da ispitanici Udrugu dozivljavaju kao predanu,
vjerodostojnu 1 podrzavajucu organizaciju, s izrazenim zagovarackim identitetom i1 snaznim
znacCenjem za obitelji koje okuplja. Istodobno, otvoreni odgovori jasno upucuju na razvojne
prioritete u podrucju Sire participacije Clanstva, bolje raspodjele opterecenja, jaCanja unutarnje
koordinacije, povecanja vidljivosti rada i daljnjeg osnazivanja komunikacije.

5. DODATNA UNUTARNJA ANALIZA UCINKA RADA UDRUGE NA
CILJNE SKUPINE

Ovo poglavlje predstavlja dodatnu unutarnju analizu ucinka rada Udruge na klju¢ne ciljne
skupine. Za razliku od prethodnih poglavlja, koja se temelje na kvantitativnim 1 kvalitativnim
nalazima prikupljenima putem evaluacijskih upitnika, ova analiza ima interpretativni i strateski
karakter. Temelji se na sintezi rezultata evaluacije, iskustvu rada Udruge u 2025. godini, uvidu
u provedene aktivnosti, radu s ¢lanovima i obiteljima, suradnji sa struénjacima 1 institucijama
te na op¢em uvidu u pomake koji su se kroz djelovanje Udruge oblikovali tijekom dosadasnjeg
razdoblja rada.

Svrha ove analize nije dokazivanje ucinka isklju¢ivo anketnim pokazateljima, nego
strukturirano sagledavanje promjena koje je Udruga svojim djelovanjem pokrenula ili ojacala
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u odnosu na korisnike, stru¢ne sustave i institucionalno okruzenje. Rezultati anketne evaluacije
u tom se smislu mogu koristiti kao dodatna potvrda da ¢lanovi i dionici te promjene prepoznaju,
ali nisu jedini temelj ove procjene.

5.1. Obitelji i roditelji

Najizrazeniji ucinak rada Udruge vidljiv je u odnosu prema obiteljima i roditeljima kao
primarnoj ciljnoj skupini. Iz iskustva rada Udruge proizlazi da obitelji u pocetnim fazama
suocCavanja s dijagnozom cesto ulaze u prostor velike neizvjesnosti, nedostatka specifi¢nih
informacija, slabije orijentacije u pravima i terapijskim moguénostima te osjec¢aja da podrsku
moraju traziti same, fragmentirano 1 bez jasnog oslonca.

Razvojem Udruge oblikovan je organizirani okvir koji obiteljima pruZza informacije,
usmjeravanje, razmjenu iskustava 1 osjecaj da nisu same u suo€avanju s boleS¢u 1 sustavom.
Ucinak se ovdje ne ocituje samo u pojedinaCnim programima, nego u samom postojanju
stabilne zajednice, dostupne komunikacije i mogucénosti kolektivnog zagovaranja. U tom smislu
moze se govoriti o pomaku od individualnog snalazenja prema ukljuc¢enosti u strukturirani oblik
podrske.

Na ljudskoj razini taj u€inak znaci viSe sigurnosti, manje neizvjesnosti 1 ve¢u mogucénost
donos$enja informiranih odluka. Na organizacijskoj razini znaci jaanje povjerenja, pripadnosti
1 zajednickog identiteta. Anketni rezultati takav smjer dodatno potvrduju, ali sama procjena
ucinka u ovom poglavlju temelji se prvenstveno na uvidu u stvarni rad Udruge s obiteljima.

5.2. Djeca i osobe s epilepsijom

Iako djeca 1 osobe s epilepsijom nisu izravno sudjelovale u evaluaciji, unutarnja analiza
pokazuje da Udruga na ovu skupinu djeluje posredno, ali znacajno. Taj ucinak proizlazi iz
jacanja roditeljskog kapaciteta, bolje informiranosti obitelji, ve¢e vidljivosti potreba djece u
javnom 1 stru¢nom prostoru te postupnog oblikovanja specificnijih sadrzaja i modela podrske.

Ucinak se stoga ne moze svesti na neposredno mjerenje promjena kod djece, ali se moze
prepoznati u stvaranju stabilnijeg okruzenja oko njih. Kada roditelji imaju viSe informacija,
podrske i kontakata, raste i njihova sposobnost da zastupaju potrebe djeteta, donose odluke 1
lakSe komuniciraju sa sustavima skrbi. U institucionalnom smislu rijec je o postupnoj izgradnji
strukturiranog modela podrske, dok u vrijednosnom smislu to znaci stvaranje predvidivijeg i
sigurnijeg okruZenja za razvoj 1 svakodnevno funkcioniranje djeteta. Sveukupno, Udruga
djeluje kao posredni stabiliziraju¢i ¢cimbenik u svakodnevnom Zivotu djece i osoba s rijetkim 1
kompleksnim epilepsijama.

5.3. Stru¢njaci (zdravstveni, socijalni, odgojno-obrazovni djelatnici)

Kroz razvoj Udruge postupno se oblikovala i njezina uloga prema stru¢njacima iz zdravstva,
obrazovanja i1 socijalne skrbi. U pocetnim fazama djelovanja suradnja izmedu obitelji 1
struénjaka Cesto je bila ovisna o pojedina¢nim kontaktima, osobnoj inicijativi 1 neformalnim
kanalima komunikacije. Razvojem Udruge sve se viSe uspostavlja organizirani posrednicki
prostor u kojem se iskustva obitelji artikuliraju jasnije, sustavnije i prema stru¢njacima
razumljivije.

U¢inak na stru¢njake ne sastoji se nuzno u izravnim promjenama njihove prakse koje bi ovdje
bile mjerene, nego u tome da sve ¢eS¢e imaju sugovornika koji moze saZeti potrebe korisnika,
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prenijeti iskustva iz prakse i pomoc¢i da se pojedinacni problemi sagledaju kao dio Sireg obrasca.
Time Udruga dobiva ulogu komunikacijskog i organizacijskog mosta izmedu iskustva obitelji
i struénih sustava.

5.4. Institucije i javne politike

Jedan od vaznih ucinaka rada Udruge vidljiv je i u podrucju institucionalnog zagovaranja. U
razdoblju prije organiziranijeg djelovanja potrebe osoba s rijetkim i kompleksnim epilepsijama
bile su manje vidljive, a utjecaj pojedinacnih roditelja na institucionalne procese bio je vrlo
ogranicen. Razvojem Udruge taj se odnos postupno mijenja: iskustvo obitelji prestaje biti samo
privatni teret 1 pocinje se artikulirati kao legitimna tema javne 1 institucionalne rasprave.

U tom smislu uc¢inak Udruge ne treba promatrati samo kroz kona¢ne regulatorne ishode, nego
1 kroz razvoj kontinuiranog 1 strukturiranog zagovarackog djelovanja. Sama ¢injenica da se
teme sustavno otvaraju, da se potrebe artikuliraju kroz organizirani subjekt 1 da postoji
kontinuitet dijaloga s relevantnim akterima predstavlja vaZzan procesni pomak. Ovdje se, dakle,
radi o u¢inku koji je razvojni 1 institucionalni, cak 1 kada njegovi konacni rezultati zahtijevaju
dulje vrijeme.

5.5. Zakljucna evaluacija u¢inka

Iz ove dodatne unutarnje analize proizlazi da se ucCinak rada Udruge mozZe razumjeti na vise
podrske Clanova. Na organizacijskoj razini o€ituje se u izgradnji stabilnog i prepoznatljivog
modela rada, zajednice povjerenja i programske relevantnosti. Na Siroj drustvenoj i
institucionalnoj razini vidljiv je u jacanju legitimnosti tema koje Udruga zastupa i1 u razvoju
organiziranog zagovarackog djelovanja.

Takva struktura uc¢inka pokazuje da Udruga ne djeluje samo kao pruzatelj pojedinih aktivnosti,
nego kao razvojni akter koji povezuje iskustva Clanova, stru¢ne potrebe i institucionalne
mehanizme. Anketni nalazi 1 otvoreni odgovori takvu sliku dodatno potvrduju, ali ovdje su
ukljuceni kao potpora $iroj unutarnjoj procjeni, a ne kao jedini izvor zakljucivanja.

5.6. Razvojni izazovi i institucionalno unaprjedenje

Ova analiza istodobno pokazuje da daljnji razvoj zahtijeva visu razinu formalizacije i pracenja
ucinka. Dosadasnji razvoj Udruge pokazuje snaznu relevantnost i prepoznatljivost, ali buduce
razdoblje trazi jasnije definirane pokazatelje dosega, ukljucenosti, institucionalnih pomaka i
dugorocnih ishoda za korisnike.

1z otvorenih odgovora i unutarnjeg iskustva rada vidljivo je da ¢lanovi o¢ekuju vise informacija,
vise prilika za ukljucivanje, vecu dostupnost pojedinih aktivnosti, dodatne oblike psiholoske 1
tranzicijske podrske te snazniju vidljivost rada Udruge u javnosti. To ne upucuje na slabost
postoje¢eg modela, nego na prijelaz iz faze operativne izgradnje u fazu organizacijske
konsolidacije, u kojoj je potrebno uskladiti visoku razinu angazmana s jasnijim mehanizmima
participacije, odrZivosti i mjerenja drustvenog ucinka.
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6. FINANCIJSKA EVALUACIJA

Financijska evaluacija obuhvaca analizu kretanja prihoda i rashoda, procjenu operativne
stabilnosti, razinu likvidnosti te dugoro¢nu odrzivost organizacijskog modela. Analiza se
temelji na financijskim izvjeStajima za izvjeStajno razdoblje i usporedbi s prethodnom
godinom, uz tumacenje rezultata u kontekstu opsega aktivnosti, izvora financiranja i razvojne
faze Udruge. Financijska procjena ne promatra se iskljucivo kroz bilan¢ne pokazatelje, nego i
kroz sposobnost organizacije da odgovorno upravlja raspolozivim sredstvima, odrzi kontinuitet
rada i pravodobno prepozna rizike koji mogu utjecati na buducu odrzivost.

6.1. Planirani i ostvareni prihodi

U izvjeStajnom razdoblju ostvareni prihodi iznose 22.691,40 €, dok su u prethodnoj godini
1znosili 55.672,29 €, §to predstavlja znacajno smanjenje ukupnih prihoda. Medutim, ovu razliku
potrebno je tumaciti u kontekstu opsega aktivnosti u usporedivanim razdobljima. Prethodna
godina bila je financijski atipicna jer je ukljucivala provedbu medunarodne konferencije, Sto je
podrazumijevalo i veci opseg financiranja, ali istodobno i znatno vece troSkove organizacije.

Zbog toga smanjenje prihoda u 2025. godini ne treba promatrati iskljuc¢ivo kao pokazatel;
slabljenja financijskog kapaciteta, nego 1 kao posljedicu drugacije strukture i manjeg
financijskog opterecenja aktivnosti u odnosu na prethodnu godinu.

Istodobno, nizi prihodi u 2025. godini ipak upucuju na osjetljivost organizacije na promjene u
dostupnosti vanjskih izvora financiranja i na potrebu stabilnijeg modela prihodovne strukture.
Udruga je zadrzala sposobnost djelovanja i provedbe klju¢nih aktivnosti, ali rezultati potvrduju
vaznost daljnjeg jacanja predvidivih 1 raznolikijih izvora financiranja.

6.2. Planirani i ostvareni rashodi

Ukupni rashodi u izvjestajnom razdoblju iznose 29.579,86 €, dok su u prethodnoj godini iznosili
46.420,20 €. Iako su rashodi nizi u odnosu na prethodnu godinu, oni su i dalje bili visi od
ostvarenih prihoda u 2025. godini. To znaci da je Udruga u promatranom razdoblju poslovala
s negativnom razlikom izmedu tekuc¢ih prihoda 1 rashoda.

Takav rezultat ne znaci nuzno neposrednu financijsku nestabilnost, ali pokazuje da tekuce
poslovanje nije bilo u cijelosti pokriveno prihodima ostvarenima u istoj godini. Rashodi su
financirani 1 kroz koriStenje prenesenih sredstava iz prethodnih razdoblja, $to je omogucilo
kontinuitet rada i provedbu aktivnosti, ali je istodobno smanjilo raspoloZivu pricuvu.

Financijsko upravljanje u tom smislu moZe se ocijeniti operativno funkcionalnim, ali ne i
potpuno uravnoteZenim. Organizacija je uspjela odrzati rad i izbje¢i poremecaj u provedbi
aktivnosti, no istodobno je ostvareni obrazac poslovanja pokazao da postoje realni rizici ako se
slican odnos prihoda i rashoda nastavi i u sljede¢im razdobljima.

6.3. Analiza odrzivosti

Na kraju izvjeStajnog razdoblja raspolozivi viSak prihoda iz prethodnih razdoblja iznosi
9.245,30 €, dok ukupna imovina organizacije iznosi 11.001,87 €. To pokazuje da organizacija
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i dalje zadrzava odredenu razinu financijske stabilnosti i likvidnosti, ali uz istodobno smanjenje
raspolozive rezerve u odnosu na prethodno stanje.

Odrzivost poslovanja u 2025. godini nije pocivala isklju¢ivo na prihodima ostvarenima tijekom
te godine, nego i na koristenju ranije akumuliranih sredstava. Upravo zato financijsku situaciju
nije opravdano opisivati kao potpuno stabilnu, nego prije kao funkcionalnu, ali osjetljivu.
Udruga je zadrzala sposobnost redovitog djelovanja, ali uz troSenje pricuve koja ne moze
dugoro¢no zamjenjivati potrebu za stabilnijim i predvidivijim prihodima.

Analiza strukture prihoda pokazuje da su izvori financiranja i dalje dominantno projektno
uvjetovani, S$to organizaciju izlaze cikliCkim oscilacijama javnih natjeaja 1 vremenski
ograni¢enim financijskim okvirima. Dugoro€na odrZivost stoga ne moze pocivati samo na
prilagodbi rashoda, nego zahtijeva jaCanje financijske otpornosti kroz diversifikaciju prihoda,
razvoj stabilnijih izvora financiranja 1 postupnu izgradnju rezerve koja moZe amortizirati
buduce oscilacije.

U tom smislu financijska odrzivost Udruge ne treba promatrati kao ve¢ postignuto stanje, nego
kao razvojni zadatak koji trazi sustavnije strateSko financijsko upravljanje u narednom
razdoblju.

6.4. Rizici i upravljanje financijama

Financijska analiza upucuje na postojanje stvarnih rizika povezanih s aktualnim modelom
financiranja i odnosom prihoda i1 rashoda u 2025. godini. Prvi 1 najvazniji rizik proizlazi iz
¢injenice da su rashodi bili ve¢i od ostvarenih prihoda, zbog Cega je za odrzavanje kontinuiteta
rada bilo potrebno koristiti prenesena sredstva iz prethodnih razdoblja. Takav model moze
kratkoro¢no osigurati stabilnost, ali dugoro¢no smanjuje financijsku otpornost organizacije.

Dodatni rizik proizlazi iz dominantne zastupljenosti projektno uvjetovanih prihoda. Oslanjanje
na natjecajne cikluse i vremenski ograni¢ena financiranja povecava neizvjesnost planiranja,
otezava dugorocnije kadrovsko i1 programsko strukturiranje te pojaava potrebu za stalnom
prilagodbom opsega rada raspolozivim sredstvima.

Razvojni rizici povezani su i s mogué¢im Sirenjem programskih aktivnosti u uvjetima kada
financijska baza jo$ nije dovoljno raznolika i stabilna. U slucaju da rast aktivnosti ne bude

popracen razvojem odrzivijih izvora prihoda i jacanjem upravljackih kapaciteta, postoji
povecana vjerojatnost financijskog 1 operativnog pritiska na organizaciju.

Upravljanje tim rizicima treba se temeljiti na nekoliko medusobno povezanih nacela: opreznom
planiranju rashoda, postupnoj izgradnji financijske rezerve, jacanju diversifikacije prihoda,
redovitom financijskom pracenju i uskladivanju razvojnih ambicija s realnim organizacijskim
kapacitetima. U tom smislu Udruga ulazi u fazu u kojoj financijska odrZivost mora postati jedan
od kljuc¢nih strateskih prioriteta.

6.5. Diverzifikacija izvora financiranja

Struktura prihoda ukljucuje javne izvore, institucionalnu potporu, projektna sredstva te donacije
1 sponzorstva. Projektna sredstva trenutno ¢ine dominantan dio ukupnih prihoda, dok model
redovitih individualnih donacija jo$ nije sustavno razvijen. U takvoj strukturi prihoda prisutna
je povecana osjetljivost na natjecajne cikluse i vremenski ograni¢ene izvore financiranja.
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Financiranje iz europskih fondova predstavlja vazan razvojni potencijal, ali njegovo snaznije
koriStenje zahtijeva dodatno jacanje administrativnih, upravljackih i provedbenih kapaciteta.

Strateski smjer razvoja financijskog modela usmjeren je na izgradnju baze redovitih donatora,
jaCanje partnerstava s privatnim sektorom, postupni ulazak u medunarodne projekte te
uspostavu rezervnog fonda u visini minimalno tri mjeseca operativnih troskova. Takav model
mogao bi povecati predvidivost prihoda i smanjiti ovisnost o godiSnjim natjecajnim ciklusima.

Diverzifikacija izvora financiranja nije samo tehnicko pitanje Sirenja prihodovne baze, nego i
mehanizam jacanja organizacijske autonomije i otpornosti. U misijskom kontekstu, stabilniji
financijski model znaCi vecu sigurnost za korisnike 1 vecu sposobnost organizacije da
dugoro¢no odrzava programe i zagovara sustavne promjene.

6.6. Planirano uvodenje pokazatelja troskovne ucinkovitosti

U 2025. godini financijska evaluacija temeljila se primarno na analizi ukupnih prihoda, rashoda
1 likvidnosti. Organizacija u ovom razdoblju nije imala formalno definirane pokazatelje
troSkovne ucinkovitosti po programima niti razraden sustav raspodjele administrativnih i
programskih troSkova prema funkcionalnim kategorijama.

S obzirom na fazu institucionalne konsolidacije 1 planirani razvoj upravljackih kapaciteta, u
2026. godini predvida se postupno uvodenje standardiziranih pokazatelja troSkovne
ucinkovitosti, uklju¢uju¢i omjer administrativnih i programskih troskova, procjenu troska po
korisniku programa te troSka po provedenoj aktivnosti.

Uvodenje ovih pokazatelja bit ¢e povezano s razvojem detaljnijeg financijskog pracenja po
programima 1 uspostavom sustava klju¢nih pokazatelja uspjesnosti (KPI), Sto bi trebalo
omoguciti precizniju procjenu u¢inkovitosti, odrzivosti i razvojne opravdanosti organizacijskog
modela.

6.7. StrateSka financijska procjena

Financijska evaluacija za 2025. godinu pokazuje da je organizacija zadrzala operativnu
funkcionalnost i likvidnost, ali uz istodobno prisutne znakove financijske osjetljivosti. Tijekom
izvjestajnog razdoblja rashodi su bili visi od ostvarenih prihoda, zbog cega je za odrzavanje
kontinuiteta rada bilo potrebno koristiti preneseni visak iz prethodnih razdoblja. To znaci da je
poslovanje bilo operativno odrzano, ali ne i potpuno uravnotezeno na razini tekuce godine.

Organizacija je uspjela nastaviti provedbu kljuénih aktivnosti i izbje¢i poremecaje u radu, Sto
potvrduje odredenu razinu upravljacke kontrole i sposobnosti prilagodbe. Istodobno, takav
obrazac poslovanja jasno pokazuje da dugoroc¢na stabilnost ne moZe pocivati na troSenju ranije
akumuliranih sredstava, nego zahtijeva jacanje predvidivijih i raznolikijih izvora financiranja.

Razvojna faza u koju organizacija ulazi zahtijeva prijelaz s modela operativne odrzivosti na
model financijske otpornosti. To podrazumijeva sustavnu diverzifikaciju prihoda, jacanje
fundraising aktivnosti, planiranje rezervi, razvoj viSegodiSnjeg financijskog planiranja 1
uskladivanje programskog rasta s realnim organizacijskim kapacitetima.

Financijska odrzivost u narednom razdoblju nece ovisiti samo o uspjeSnosti pojedinacnih
projekata, nego o sposobnosti izgradnje stabilnijeg i predvidivijeg financijskog modela koji
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moze poduprijeti dugoro¢nu misiju organizacije, uz manju izloZzenost vanjskim ciklusima
financiranja.

7. ORGANIZACIJSKI RAZVOJ

Organizacija se nalazi u fazi institucionalne konsolidacije i postupnog razvoja upravljackih
kapaciteta. Ta faza ne podrazumijeva primarno Sirenje opsega aktivnosti, ve¢ prijelaz iz
pretezno operativno-volonterskog modela prema strukturiranijem, odrzivijem 1 strateski
vodenom sustavu upravljanja. Organizacijski razvoj u ovom kontekstu predstavlja proces
jacanja kapaciteta, postupne formalizacije procedura i unaprjedenja upravljackih kompetencija,
s ciljem osiguravanja dugorocne stabilnosti, vjerodostojnosti i sustavnijeg djelovanja. U
analitickom smislu rije¢ je o fazi profesionalizacije 1 standardizacije procesa, dok u
vrijednosnom smislu predstavlja odgovor na rastu¢u odgovornost prema ¢lanovima 1 ciljnoj
skupini, ¢ija ocekivanja i potrebe zahtijevaju stabilan, predvidiv i institucionalno pouzdan okvir
djelovanja.

7.1. Jacanje kapaciteta

Sustavno ulaganje u znanje 1 razvoj kompetencija prepoznato je kao vazan temelj
profesionalizacije organizacije. U promatranom razdoblju vodstvo i aktivni ¢lanovi sudjelovali
su u edukacijama iz podrucja upravljanja neprofitnim organizacijama, financijskog upravljanja,
projektnog menadzmenta te zagovaranja i komunikacije s institucijama. Paralelno s time
razvijani su mentorski odnosi s iskusnijim organizacijama civilnog drustva, dok je uklju¢ivanje
u medunarodne mreze 1 europske inicijative pridonijelo Sirenju stru¢ne perspektive i jacanju
reputacijskog kapitala. U institucionalnom smislu, ovakav pristup pridonosi jacanju
upravljackih kompetencija i stvaranju preduvjeta za vecu konkurentnost u projektnim
prijavama. U vrijednosnoj dimenziji, jaCanje kapaciteta znaci sposobnost organizacije da
odgovornije zastupa interese Clanstva i djeluje kao informirani i kompetentni sugovornik u
javnom prostoru.

Daljnji razvoj u ovom podru¢ju podrazumijeva formalizaciju godiSnjeg plana edukacija,
sustavno mapiranje kompetencija unutar ¢lanstva te intenzivnije ukljuc¢ivanje u medunarodne
projektne konzorcije, ¢ime bi se znanje postupno pretvaralo u dugoro¢nu strateSku prednost.

7.2. Digitalizacija i upravljanje podacima

Digitalna transformacija promatra se kao strateski alat upravljanja, a ne samo kao tehnicka
nadogradnja postoje¢ih procesa. Organizacija ve¢ koristi redovitu digitalnu komunikaciju te
vodi osnovne evidencije ¢lanstva i aktivnosti, uz prostor za daljnju standardizaciju i sustavnije
upravljanje podacima. Daljnji institucionalni razvoj zahtijeva strukturiraniji pristup upravljanju
podacima. Planirani razvoj ukljucuje uspostavu standardizirane baze podataka o ¢lanovima 1
korisnicima, sustavniju evidenciju aktivnosti i rezultata, digitalno arhiviranje dokumentacije te
uvodenje sustava pracenja pokazatelja uspjeSnosti. U analitickom smislu, takav pristup
omogucuje preciznije izvjeStavanje, bolje planiranje i ucinkovitije upravljanje resursima. U
misijskom smislu, digitalna zrelost povecava transparentnost i sigurnost, ¢ime se dodatno jaca
povjerenje ¢lanova i financijera.

Digitalizacija time postaje mehanizam institucionalne stabilnosti, a ne samo operativhe
ucinkovitosti.
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7.3. Unutarnji protokoli i procedure

Institucionalni rast zahtijeva formalizaciju internih procesa kako bi se smanjila ovisnost o
pojedinaénim osobama i osigurao kontinuitet rada. U promatranom razdoblju potreba za
jasnijim definiranjem uloga, odgovornosti i postupaka postala je vidljivija, a pojedini elementi
organizacijskog funkcioniranja ve¢ su djelomi¢no oblikovani kroz praksu rada. Daljnji razvoj
usmjeren je na jasnije i sustavnije oblikovanje pisanih procedura za donosenje odluka,
financijsko upravljanje, projektno upravljanje te komunikaciju s ¢lanovima i institucijama.
Uspostavljen je i poCetni okvir unutarnje evaluacije, koji predstavlja temelj za sustavnije
pracenje kvalitete rada.

Analiticki gledano, formalizacija procesa smanjuje operativne i reputacijske rizike te pridonosi
jasnijoj liniji odgovornosti. U vrijednosnoj dimenziji, ona oznacava prijelaz iz faze inicijative
prema fazi stabilnije institucije koja moZe trajati neovisno o pojedincima i osigurati kontinuitet
znanja 1 djelovanja pri promjeni vodstva.

7.4. Volonterski program

Volonterski angazman ostaje temelj djelovanja, no njegovo strukturiranije upravljanje
predstavlja jedno od vaznih razvojnih podrucja. U tom kontekstu zapoceto je jasnije definiranje
volonterskih uloga, vodenje evidencije angazmana te promisljanje modela mentorstva, podrske
1 priznanja za volontere. Paralelno se radi na osnazivanju volontera i stvaranju uvjeta za
odrziviji i ravnomjernije rasporeden angazman.

Institucionalno, strukturiraniji volonterski program moze pridonijeti stabilizaciji operativnih
aktivnosti 1 smanjenju optere¢enja vodstva. Vrijednosno, on potice razvoj novih lidera i jaca
organizacijsku kulturu solidarnosti i zajedniStva. Volonterstvo se tako ne promatra kao
pomocna aktivnost, ve¢ kao razvojni resurs koji moZze pridonijeti dugorocnoj otpornosti
organizacije.

7.5. Upravljanje rizicima

U fazi institucionalne konsolidacije uspostava sustavnijeg modela upravljanja rizicima postaje
nuzna. Identificirani rizici ukljuuju financijsku ovisnost o projektnim sredstvima,
organizacijsku preoptere¢enost vodstva, reputacijske izazove, operativne nepredvidivosti te
rizike povezane sa zastitom podataka.

Odgovor na te rizike usmjeren je na diverzifikaciju financiranja, postupnu izgradnju rezervnog
fonda, razvoj jasnijih komunikacijskih protokola, planiranje kontinuiteta poslovanja i daljnje
jaCanje standarda zaStite osobnih podataka. Analiticki, rije¢ je o povecanju otpornosti
organizacijskog sustava. U vrijednosnom smislu, upravljanje rizicima zna¢i preuzimanje
odgovornosti za dugoro¢nu stabilnost podrske korisnicima.

7.6. Zaklju¢na procjena organizacijskog razvoja

Udruga u 2025. godini pokazuje jasne elemente organizacijske stabilizacije, ukljucujuci visoku
razinu povjerenja ¢lanstva, stabilan programski model i jasno prepoznatu stratesku orijentaciju.
Daljnji razvoj zahtijeva nastavak formalizacije internih procesa, jasniju raspodjelu
odgovornosti 1 postupno jac¢anje operativnih kapaciteta.
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Organizacijski razvoj u sljede¢em razdoblju treba biti usmjeren na stvaranje stabilnijeg sustava
rada koji neée ovisiti isklju¢ivo o pojedinaénom angazmanu, nego o jasnijim procedurama,
raspodijeljenim ulogama i odrzivom upravljanju.

8. KOMUNIKACIJA I VIDLJIVOST

Komunikacija je u 2025. godini predstavljala jednu od vaznih funkcionalnih dimenzija
djelovanja Udruge. U suvremenom kontekstu organizacija civilnog drustva, komunikacija nije
samo informativna aktivnost, ve¢ vazan mehanizam izgradnje legitimnosti, reputacije i
zagovarackog kapaciteta. Sustavno upravljanje komunikacijom utje€e na prepoznatljivost
organizacije, povjerenje Clanstva i partnera te dugoro¢nu odrzivost djelovanja.

Analiza komunikacijskih pokazatelja obuhvaca digitalnu prisutnost, medijsku vidljivost,
strune publikacije, medunarodno umrezavanje te elemente zagovarackog ucinka. U
promatranom razdoblju mogu se uociti elementi prijelaza s pretezno operativnog informiranja
prema strukturiranijem 1 strateski usmjerenom komuniciranju. Komunikacija se sve viSe razvija
kao alat pozicioniranja organizacije u podrucju rijetkih i kompleksnih epilepsija.

8.1. Digitalna prisutnost

Digitalna dimenzija djelovanja pokazuje stabilan interes javnosti i relevantnost sadrzaja. Web
stranica Udruge ostvarila je 65.769 posjeta uz 29.744 jedinstvenih korisnika, dok je platforma
EpiPrehrana zabiljezila 26.070 posjeta i 12.490 jedinstvenih korisnika. Ukupni web doseg
potvrduje kontinuiranu potrebu za informacijama i edukativnim sadrzajem koje Udruga pruza.

Na drustvenim mrezama dominantnu ulogu imao je Facebook kao primarni komunikacijski
kanal. Tijekom godine objavljeno je 265 objava i 53 price, uz 1.922 pratitelja. Doseg objava,
broj pregleda i interakcija upucuju na dobar organski angazman i kontinuiranu komunikacijsku
aktivnost. Ovi podaci pokazuju visoku operativnu aktivnost i sposobnost generiranja interesa
bez veceg oslanjanja na pla¢ene kampanje.

Instagram se nalazi u razvojnoj fazi te predstavlja potencijal za dosezanje mladih ciljnih skupina
1 razvoj vizualno usmjerenih kampanja. YouTube kanal takoder je jo$ u fazi razvoja, ali nosi
potencijal za jacanje edukativne i zagovaracke funkcije putem audiovizualnog sadrzaja.

Digitalna komunikacija pokazuje visok doseg 1 kontinuiran interes publike za sadrzaje Udruge.
U vrijednosnom smislu, digitalna prisutnost pove¢ava dostupnost informacija obiteljima koje
se Cesto suoCavaju s izolacijom i1 nedostatkom pouzdanih izvora. Sljede¢a razvojna faza
zahtijeva postupni prijelaz s praenja dosega na jasnije upravljanje konverzijama,
segmentacijom publike i povezivanjem komunikacije s fundraising strategijom.

8.2. Medijska vidljivost

U 2025. godini ostvarena je nacionalna medijska prisutnost kroz tiskane, online i elektronic¢ke
medije. Objave u relevantnim dnevnim i regionalnim medijima, kao i gostovanja u radijskim 1
televizijskim emisijama, pridonijeli su Sirenju informacija o rijetkim i1 kompleksnim
epilepsijama izvan kruga neposrednog ¢lanstva.
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Medijski nastupi bili su povezani i s aktualnim dogadajima i potrebama te s obiljezavanjem
nacionalnih i medunarodnih dana posveéenih rijetkim bolestima i epilepsiji. Takav pristup
pridonio je vidljivosti tema koje Udruga zastupa i ja¢anju njihove prisutnosti u javnom prostoru.

U institucionalnom smislu, medijska prisutnost doprinosi reputacijskom kapitalu organizacije i
moze ojaCati njezinu pregovaracku poziciju prema javnim institucijama. U vrijednosnom
smislu, medijska vidljivost doprinosi destigmatizaciji rijetkih epilepsija i premjestanju iskustva
obitelji iz privatne sfere u javni diskurs. Daljnji razvoj zahtijeva sustavnije pra¢enje medijskog
dosega, analizu tonaliteta objava i razvoj dugoroc¢nijih odnosa s novinarima i uredniStvima.

8.3. Strucne publikacije i istrazivacka ukljucenost

Sudjelovanje u izradi i pripremi strucnih publikacija te uklju¢ivanje u medunarodna istrazivanja
predstavlja vaZan iskorak prema jaCanju institucionalne legitimnosti. U 2025. godini
organizacija je sudjelovala u izradi smjernica za terapijsku primjenu ketogenih dijeta te u
medunarodnim istraZziva¢kim inicijativama vezanima uz kvalitetu Zivota 1 rizike povezane s
epilepsijom.

Ova dimenzija djelovanja pokazuje pomak od primarno podrZzavajuce organizacije prema
organizaciji koja sve viSe ulazi 1 u prostor stru¢nog doprinosa i zagovaranja utemeljenog na
znanju. U analitickom smislu, stru¢na ukljucenost ja¢a argumentacijsku osnovu 1 kvalitetu
zagovarackih inicijativa. U vrijednosnom smislu, ona potvrduje da iskustvo obitelji postaje dio
strucnog 1 znanstvenog dijaloga, ¢ime se povecava moguénost da glas korisnika bude ukljucen
u razvoj smjernica i politika.

8.4. Nacionalno i medunarodno umreZavanje

Aktivno sudjelovanje u nacionalnim i1 europskim mrezama omogucuje prijenos znanja,
razmjenu dobrih praksi i jaCanje zagovaracke pozicije na nacionalnoj razini. Medunarodno
umrezavanje ne treba promatrati kao simboli¢nu aktivnost, nego kao strateski resurs koji
omogucuje pristup stru¢nim standardima 1 usporednim iskustvima drugih zemalja.

Institucionalno, umrezavanje pridonosi jacanju kredibiliteta organizacije 1 njezine pregovaracke
pozicije. U misijskom kontekstu, ono pomaze da c¢lanstvo ostane povezano s europskim
razvojnim tokovima te da nacionalno zagovaranje bude oslonjeno na medunarodno utemeljene
prakse i iskustva.

8.5. Zagovaracki ucinak

U 2025. godini zabiljeZeni su formalni sastanci s institucijama, upuceni dopisi 1 inicijative te
ukljucivanje u radnu skupinu. Iako broj formalnih sastanaka nije velik, vidljivo je sustavno
dokumentiranje aktivnosti i pra¢enje regulatornih pomaka.

Analiticki gledano, zagovaracko djelovanje pokazuje pomak od povremenih inicijativa prema
strukturiranijem i dokumentiranijem pristupu. Komunikacija s institucijama postaje jasnije
organizirana i pracena, $to predstavlja vaZan preduvjet za dugoro¢niji regulatorni u¢inak. U
vrijednosnoj dimenziji, taj pomak znaci da potrebe clanstva dobivaju formalniji kanal
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8.6. Zaklju¢na evaluacija komunikacijske dimenzije

Komunikacijska funkcija u 2025. godini pokazuje visoku razinu operativne aktivnosti, visok
digitalni doseg i jacanje stru¢ne legitimnosti. Komunikacija se postupno razvija iz pretezno
informativne funkcije prema boljem strateSkom instrumentu upravljanja reputacijom i
utjecajem. Kvantitativni pokazatelji potvrduju stabilan interes javnosti, dok strucna i
medunarodna ukljuéenost dodatno jac¢aju institucionalni autoritet organizacije.

Organizacija se nalazi u prijelaznoj fazi izmedu operativnog upravljanja komunikacijom i
sustavnijeg upravljanja javnim utjecajem. Sljedeca razvojna etapa zahtijeva uspostavu jasnijih
pokazatelja komunikacijskog razvoja koji ¢e omoguciti mjerenje ne samo dosega, nego i
stvarnog ucinka na ¢lanstvo, donatore 1 javne politike.

Strateski razvoj komunikacije podrazumijeva postupnu integraciju vidljivosti, angazmana,
zagovaranja 1 financijske odrzivosti u povezaniji sustav upravljanja utjecajem. Time
komunikacija postaje ne samo sredstvo informiranja, nego 1 vaZan alat institucionalnog
pozicioniranja i dugoro¢ne misijske odrzivosti.

9. TREND RAZVOJA I RAZVOJNA PERSPEKTIVA (2023.-2025.)

Razdoblje od 2023. do 2025. godine obiljezeno je postupnim i uglavnom dosljednim razvojem
organizacije prema vi$oj razini institucionalne konsolidacije. Analiza klju¢nih pokazatelja
upucuje na kontinuitet razvoja uz jacanje upravljackih i komunikacijskih kapaciteta, ali 1 jasnije
prepoznavanje financijskih i organizacijskih ograni¢enja. Rije¢ je o razdoblju u kojem
organizacija postupno prelazi iz faze dominantne operativne stabilnosti prema izraZenijem
strateSkom pozicioniranju u nacionalnom i europskom kontekstu.

Rast ¢lanstva u promatranom razdoblju moze se tumaciti kao pokazatelj pove¢anog povjerenja
obitelji te prepoznavanja organizacije kao relevantnog aktera u podrucju rijetkih i kompleksnih
epilepsija. U analitickom smislu, povecanje ¢lanstva upucuje na sposobnost organizacijskog
modela da odgovori na stvarne potrebe korisnika. U vrijednosnoj dimenziji, rast ¢lanstva znaci
Sirenje zajednice koja sve manje djeluje fragmentirano, a sve viSe unutar strukturiranog i
podrzavajuceg okvira.

Digitalni pokazatelji, ukljucujuci web posjete, interakcije na drustvenim mreZzama i medijsku
prisutnost, pokazuju vidljiv uzlazni trend, osobito u 2025. godini. Taj rast nije samo
kvantitativne prirode, nego upucuje i na povecanu vidljivost tema vezanih uz rijetke epilepsije
te postupno jacanje komunikacijskog 1 zagovarackog kapaciteta organizacije. U
institucionalnom smislu, digitalni rast pridonosi reputacijskom kapitalu 1 vidljivosti
organizacije u odnosu na dionike. U misijskoj dimenziji, on predstavlja vaZan korak u iznoSenju
iskustava obitelji iz prostora individualne borbe u $iri javni diskurs.

Medunarodna ukljucenost u razdoblju 2023.-2025. pokazuje jacanje kroz sudjelovanje u
europskim mrezama, istrazivackim projektima i stru¢nim publikacijama. Ovaj razvoj upucuje
na pomak organizacije iz isklju¢ivo podrZavajue strukture prema subjektu koji sve vise
sudjeluje 1 u strunom i zagovarackom prostoru. Institucionalno gledano, medunarodna
ukljucenost jaca stru¢nu legitimnost i otvara prostor za prijenos znanja i dobrih praksi. U
vrijednosnom smislu, ona pove¢ava mogucnost da iskustvo ¢lanova bude povezano sa Sirim
europskim kontekstom i standardima skrbi.
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Financijsko upravljanje u promatranom razdoblju pokazuje ocuvanu funkcionalnost i
transparentnost, ali i jasne znakove strukturne osjetljivosti. Posebno je 2025. godina pokazala
da dugoro¢na otpornost organizacije ne moze pocivati samo na projektnoj logici financiranja i
koriStenju ranije akumuliranih sredstava. U tom smislu financijski razvoj u promatranom
razdoblju ne upucuje na potpunu stabilizaciju, nego na potrebu prijelaza prema predvidivijem,
raznolikijem i otpornijem modelu financiranja.

9.1. StrateSka procjena razvojne faze

U promatranom razdoblju Udruga prelazi iz faze primarne operativne stabilnosti prema fazi
sustavnijeg organizacijskog razvoja. Fokus se postupno pomice s provedbe pojedinacnih
aktivnosti prema jasnijem upravljanju rezultatima, razvoju partnerstava 1 dugoro¢nijem
institucionalnom pozicioniranju. Ova tranzicija podrazumijeva jacanje unutarnjih kapaciteta,
razvoj srednje razine upravljanja 1 postupnu izgradnju dugoro¢ne otpornosti.

9.2. Operativni izazovi

Operativni izazovi proizlaze iz tranzicije iz dominantno volonterskog modela prema
profesionaliziranijoj strukturi. U postoje¢em modelu odgovornost je u velikoj myjeri
koncentrirana na uski krug klju¢nih nositelja, Sto stvara rizik preopterecenja i1 ograniava
prostor za sustavnije strateSko planiranje. Takva koncentracija odgovornosti u ranijim fazama
razvoja organizacije bila je funkcionalna, ali u fazi institucionalne konsolidacije zahtijeva
postupnu redistribuciju uloga 1 formalizaciju funkcija.

Administrativno optere¢enje dodatno raste zbog povecanog opsega izvjestavanja i projektnih
obveza. Analiticki gledano, to jest pokazatelj rasta 1 povjerenja financijera, ali bez
proporcionalnog jacanja administrativnih kapaciteta postoji rizik da operativni zahtjevi
ogranice prostor za stratesko zagovaranje, razvoj 1 koordinaciju.

Operativni izazov ostaje uskladivanje visoke kvalitete programa s realnim kapacitetima
organizacije. Daljnji razvoj treba biti usmjeren na Sirenje dostupnosti aktivnosti bez
ugrozavanja njihove kvalitete te na dovrSavanje osnovnih internih procedura koje ¢e smanjiti
ovisnost o pojedina¢nim nositeljima funkcija.

9.3. Financijski izazovi

Financijska struktura pokazuje o¢uvanu funkcionalnost, ali i osjetljivost tipicnu za organizacije
koje se pretezno oslanjaju na projektne i javne izvore financiranja. Projektna priroda
financiranja otezava dugoro¢no planiranje i povecava potrebu za razvojem stabilnijih izvora
prihoda, ukljucujuéi redovite donacije, partnerstva s privatnim sektorom i medunarodne
projekte.

Planirani rast proracuna mora biti uskladen s realnim administrativnim 1 upravljackim
kapacitetima kako bi se izbjegao rizik preopterecenja organizacije.

9.4. Sustavni izazovi (regulatorni okvir)
Organizacija djeluje u viserazinskom regulatornom okruzenju koje ukljucuje zdravstveni

sustav, socijalnu skrb, obrazovanje i europsku regulativu. Regulatorne promjene u podrucju
terapija, administrativne prepreke i fragmentiranost odgovornosti izmedu sustava stvaraju
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okolnosti koje nisu pod izravnom kontrolom organizacije, ali zahtijevaju visoku razinu strucne
1 zagovaracke kompetencije.

Poseban izazov predstavlja nedovoljno razvijen model tranzicije u odraslu dob, koji generira
prekid kontinuiteta skrbi. U tom kontekstu organizacija moze imati vaznu stabilizirajucu i
zagovaracku ulogu, ali sama ne moze nadomjestiti sustavne nedostatke.

Prisutan je 1 disbalans izmedu ocekivanja Clanstva i1 sporosti institucionalnih procesa.
Upravljanje tim disbalansom zahtijeva transparentnu komunikaciju, realisticna oc¢ekivanja i
ocuvanje kredibiliteta zagovarackog djelovanja.

9.5. Upravljanje krizama

Iako organizacija nije u fazi kriznog upravljanja, analiza potencijalnih scenarija pokazuje svijest
o financijskim, operativnim, reputacijskim 1 sustavnim rizicima. Financijska nestabilnost,
odlazak klju¢ne osobe ili regulatorne promjene predstavljaju realne scenarije koji zahtijevaju
preventivno promisljanje i pripremu.

Trenutacne prakse financijskog pracenja, transparentnog izvjeStavanja i promisljanja razvoja
rezervnog fonda predstavljaju pocetne elemente krizne otpornosti. Daljnji razvoj zahtijeva
formaliziraniji plan kontinuiteta poslovanja koji bi mogao osigurati ve¢u razinu organizacijske
spremnosti 1 u nepovoljnim okolnostima.

9.6. Zavrsna procjena razvojne perspektive

Razdoblje 2023.-2025. godine obiljezeno je postupnim rastom 1 organizacijskom
konsolidacijom. Organizacija pokazuje visoku unutarnju legitimnost, rastu¢u stru¢nu
prepoznatljivost 1 relativno stabilan operativni okvir. Istodobno, predstoji faza u kojoj ¢e
profesionalizacija, financijska diverzifikacija i formalizacija upravljackih procesa biti klju¢ni
za prijelaz iz operativne stabilnosti u dugoroc¢niju institucionalnu otpornost.

Razdoblje od 2026. godine predstavlja test sposobnosti organizacije da ocuva vrijednosnu
orijentaciju 1 bliskost s ¢lanstvom, uz paralelno jacanje institucionalne strukture. Upravo u toj
ravnotezi izmedu misije, kapaciteta i sustava nalazi se temelj odrzivog razvoja.

10. PROCJENA UCINKA

Procjena ucinka rada Udruge u 2025. godini temelji se na analizi dostupnih operativnih,
evaluacijskih i komunikacijskih pokazatelja, kao 1 na procjeni dosega aktivnosti, institucionalne
prisutnosti 1 organizacijske stabilnosti. Razlikovanje izmedu aktivnosti, izlaznih rezultata,
ishoda 1 dugoro¢nog uc¢inka vazno je za razvoj logickog modela i sustavnije pracenje promjena
koje organizacija zeli posti¢i (3). Budu¢i da formalni sustav dugorocnog mjerenja drustvenog
ucinka jo$ nije u potpunosti razvijen kroz unaprijed definirane pokazatelje, ovo poglavlje ne
predstavlja potpuno mjerenje dugorocnog utjecaja, nego strukturiranu procjenu dominantnih
ucinaka ostvarenih u promatranom razdoblju.

U 2025. godini osigurana je kontinuirana podrSka za 144 obitelji, bez prekida u kljuénim
programskim, savjetodavnim, edukativnim 1 zagovarackim funkcijama. U analiti¢kom smislu,
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rije¢ je o ocuvanju funkcionalnog sustava podrSke unutar organizacijskog okvira. U
vrijednosnoj dimenziji, ta stabilnost zna¢i dostupnost informacija, kontinuitet podrske i
postojanje predvidivog oslonca za obitelji koje se suocavaju s kompleksnim i dugotrajnim
izazovima.

Drugi vazan sloj uc¢inka odnosi se na povecanu javnu i digitalnu vidljivost tema koje Udruga
zastupa. Digitalni komunikacijski kanali ostvarili su visok doseg, velik broj pregleda sadrzaja i
znacajan angazman publike. Ti podaci ne predstavljaju sami po sebi dokaz dubinskog
drustvenog ucinka, ali potvrduju da su teme rijetkih i kompleksnih epilepsija postale vidljivije
u javnom prostoru te da postoji kontinuiran interes za informacije i sadrzaje koje Udruga pruza.
U institucionalnom kontekstu, povecana vidljivost moze pridonijeti jacanju reputacijskog
kapitala organizacije, dok u drustvenom kontekstu pomaze smanjenju nevidljivosti i
destigmatizaciji.

Trec¢i aspekt ucinka odnosi se na jacanje stru¢ne i medunarodne legitimnosti. Sudjelovanje u
medunarodnim istrazivaCkim projektima, stru¢nim publikacijama 1 europskim mreZama
pokazuje da se organizacija sve viSe ukljucuje 1 u $iri struéni 1 zagovaracki prostor. U
analitickom smislu, rije¢ je o proSirenju djelovanja iz usko nacionalnog u medunarodno
relevantan kontekst. U misijskoj dimenziji, to znac¢i da iskustva ¢lanova dobivaju mogucnost
biti ukljucena u Sire strucne i razvojne tokove.

Vazan segment u¢inka odnosi se 1 na zagovaracko djelovanje. Dokumentirani dopisi, sluzbeni
sastanci 1 uklju¢ivanje u radne procese s institucijama pokazuju da Udruga djeluje kroz
strukturiraniji 1 formalniji oblik institucionalne komunikacije. Iako regulatorni ishodi
zahtijevaju dulje vremensko razdoblje i ne mogu se u cijelosti procijeniti u okviru jednog
evaluacijskog ciklusa, procesni ucinak vidljiv je u jacanju formalnog dijaloga s nadleznim
tijelima 1 vecoj institucionalnoj prisutnosti tema koje Udruga zastupa.

Financijski aspekt ucinka treba tumaciti oprezno. Udruga je tijekom 2025. godine zadrzala
likvidnost 1 kontinuitet rada, ali uz ¢injenicu da su rashodi bili visi od prihoda tekuc¢eg razdoblja
1 da je dio operativne stabilnosti odrzan koristenjem prenesenih sredstava iz prethodnih godina.
Zbog toga financijska situacija upucuje na ocuvanu funkcionalnost, ali ne i na potpunu
financijsku uravnotezenost. Uc¢inak u ovom podrucju stoga se prije svega ocituje u tome da nije
doslo do prekida programa i rada, unato¢ prisutnim financijskim ograni¢enjima.

10.1. Kvalitativna procjena ucinka

Ucinak rada Udruge u 2025. godini ne ocituje se primarno kroz spektakularne regulatorne
promjene, nego kroz stabilizaciju sustava podrSke, jacCanje institucionalne prisutnosti i
konsolidaciju organizacijskog modela. Rije¢ je o razdoblju u kojem su dodatno ucvrséeni
temelji za dugoro€nije promjene. U analitickom smislu, to je faza konsolidacije. U
vrijednosnom smislu, to je faza ucvrs¢ivanja povjerenja, relevantnosti i prepoznatljivosti.

Ucinak se stoga moZe opisati kao kombinacija operativne stabilnosti, povecane vidljivosti,
jacanja stru¢ne legitimnosti i postupnog razvoja institucionalnog zagovarackog kapaciteta.

10.2. Analiza odstupanja

Evaluacija rada u 2025. godini provedena je retrospektivno, na temelju realiziranih aktivnosti,
financijskih pokazatelja, komunikacijskih podataka i rezultata unutarnje evaluacije. Budu¢i da
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na pocetku ciklusa nije postojao formalno strukturiran sustav strateskih indikatora ucinka,
procjena se temelji na analizi provedbe i dokumentiranih rezultata, a ne na usporedbi unaprijed
definiranih metrika mjerenja utjecaja.

Takav pristup omogucio je realnu procjenu operativne uspjeSnosti i osnovnog dosega
djelovanja, ali je istodobno ograni¢io mogucnost preciznog mjerenja dugoro¢nog drustvenog
ucinka te usporedbe planiranog i ostvarenog na strateskoj razini. U tom smislu identificirano
odstupanje ne odnosi se primarno na provedbu aktivnosti, nego na nedostatak formaliziranog
sustava mjerenja ucinka.

Analiticki gledano, rije¢ je o razvojnom jazu izmedu operativne sposobnosti 1 sustavnog
upravljanja uc¢inkom. U vrijednosnom smislu, to ukazuje na potrebu da organizacija, uz
zadrzavanje misijske usmjerenosti, dodatno razvije institucionalne alate za mjerenje rezultata,
ishoda i dugoro¢nog utjecaja.

Za razdoblje 2027.-2031. korisno je planirati uspostavu strukturiranijeg okvira upravljanja
u¢inkom koji ukljucuje definiranje programskih klju¢nih pokazatelja uspjeSnosti (KPI),
pracenje strateSkih ciljeva te jasnije razlikovanje izlaznih, ishodiS$nih i utjecajnih pokazatelja.
Takoder je vazno postupno povezivati financijske podatke s programskim rezultatima kako bi
se omogucilo integriranije upravljanje resursima i u¢inkom.

Ova analiza odstupanja ne oznacava slabost same organizacije, nego razvojnu toc¢ku: prijelaz iz
faze dokazivanja operativne sposobnosti u fazu sustavnijeg 1 myjerljivijeg upravljanja
druStvenim uéinkom.

10.3. Kvantificirani pokazatelji u¢inka (Impact Indicators)

Dostupni pokazatelji za 2025. godinu potvrduju visoku razinu organizacijske relevantnosti,
stabilnosti 1 dosega djelovanja. U evaluaciji su vrlo visoko procijenjeni jasno¢a misije,
uskladenost aktivnosti s potrebama korisnika, osjecaj podrske, motivacija za buduce
ukljucivanje i povjerenje u nacin vodenja Udruge. Ti pokazatelji ne mjere dugoro¢ni drustveni
utjecaj u uzem smislu, ali potvrduju da ¢lanovi 1 dionici rad Udruge dozivljavaju kao koristan,
relevantan 1 stabilan.

Doseg aktivnosti bio je diferenciran po programskim podrucjima, ali su sve kljucne aktivnosti
procijenjene vrlo pozitivno u pogledu jasnoce cilja, organiziranosti, relevantnosti za potrebe
korisnika 1 percipiranog ucinka. Komunikacijski pokazatelji takoder potvrduju visok javni
doseg 1 kontinuiran interes za sadrzaje Udruge.

Ukupno gledano, dostupni pokazatelji za 2025. godinu potvrduju da organizacija djeluje
stabilno, relevantno i operativno uc¢inkovito, uz jasno vidljive rezultate na razini podrske
Clanstvu, javne VldlleOStl institucionalne komunikacije 1 organizacijske konsolidacije.
Istodobno, za preciznije dokazivanje dugorocnog drustvenog ucinka potrebno je u narednom
razdoblju razviti strukturiraniji sustav pokazatelja.
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11. SWOT ANALIZA (STRATESKA PROCJENA POZICIJE)

SWOT analiza u ovom dokumentu sluzi kao sazeta procjena razvojne pozicije organizacije u
razdoblju institucionalne konsolidacije. Povezuje unutarnje kapacitete s vanjskim okruzenjem
te omogucuje jasnije odredivanje strateskih prioriteta za razdoblje 2027.-2031. godine.

11.1. Unutarnja snaga i organizacijski kapital

Organizacija raspolaze snaznim unutarnjim kapitalom koji se o€ituje u visokoj razini povjerenja
¢lanstva, vrlo visokoj procjeni kvalitete programa te jasno definiranoj strucnoj nisi u podrucju
rijetkih 1 kompleksnih epilepsija. Povjerenje ¢lanova predstavlja vazan temelj organizacijske
legitimnosti, dok prepoznatljivo vodstvo, nacionalno 1 medunarodno umreZavanje te razvijeni
diferencijator u obliku programa EpiPrehrana dodatno jacaju strucnu i zagovaracku poziciju
organizacije.

Istodobno, unutarnje slabosti proizlaze iz same razvojne faze organizacije. Ovisnost o malom
broju klju¢nih nositelja funkcija poveCava operativnu ranjivost i1 rizik preopterecenja.
Administrativni 1 EU projektni kapaciteti joS nisu proporcionalni ambicijama razvoja, dok
ograni¢en doseg pojedinih programa ukazuje na potrebu za prikladnim modelima Sirenja
dostupnosti. Financijska struktura i1 dalje pokazuje izraZzenu ovisnost o javnim i projektnim
izvorima financiranja, uz prisutne znakove financijske osjetljivosti.

11.2. Razvojne prilike i vanjske prijetnje

Vanjsko okruzenje istodobno nudi znacajne prilike i izrazene rizike. EU fondovi, osobito ESF+,
EU4Health 1 Erasmus+, predstavljaju realnu mogucnost financijske diversifikacije 1 jaanja
institucionalnog kapaciteta. Jacanje okolisnih, drustvenih i upravljackih standarda (ESG, eng.
Environmental, Social and Governance) i druStveno odgovornog financiranja otvara prostor za
suradnju s privatnim sektorom, dok rast drustvene osjetljivosti za teme mentalnog zdravlja i
rijetkih bolesti povecava relevantnost podrucja u kojem organizacija djeluje.

Mogucénost pozicioniranja kao referentnog aktera za tranziciju u odraslu dob predstavlja vaznu
razvojnu priliku, osobito u kontekstu prepoznatog sustavnog jaza u kontinuitetu skrbi. U
analitickom smislu, to je prostor za dodatnu specijalizaciju i profiliranje organizacije.

Istodobno, regulatorna nestabilnost u podrucju terapija, projektna financijska neizvjesnost i
mogucée sagorijevanje kljuénih nositelja predstavljaju realne prijetnje. Demografski 1
socioekonomski pritisci na obitelji dodatno povecavaju ocekivanja prema organizaciji, dok
sporost institucionalnih procesa moze stvarati reputacijski i komunikacijski pritisak.

SWOT analiza pokazuje da organizacija raspolaZe snaznom unutarnjom osnovom, ali da
njezina dugorocna otpornost ovisi 0 smanjenju ovisnosti o malom broju kljuénih osoba,

profesionalizaciji strukture, jacanju srednje razine upravljanja i diverzifikaciji financiranja.

11.3. Graficki prikaz SWOT analize
Na Slika 1. je grafi¢ki prikazana SWOT analiza.
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Snage Slabosti

Visoka razina povjerenja « Ovisnost o malom broju
¢lanova kljuénih operativnih nositelja

« Vrlo visoka kvaliteta « Ogranic¢en doseg pojedinih
programa aktivnosti

« Jasno definirana stru¢na « Nedovoljno strukturirana
nisa komunikacija zagovarackih

« Prepoznatljivo i legitimno rezultata
vodstvo « Ograniceni administrativni i

« Aktivno nacionalno i EU projektni kapaciteti
medunarodno umrezavanje « Financijska ovisnost o

« Razvijeni diferencijator javnim i projektnim izvorima
(EpiPrehrana) « Nedovoljno razvijena srednja

v | razina upravljanja
- - e

« Regulatorna nestabilnost u

« EU fondovi (ESF+, podrudju terapija
EU4Health, Erasmus+) « Projektna financijska

« Razvoj hibridnih modela neizvjesnost

« Jacanje ESG-a i drustveno d al « Sagorijevanje klju¢nih
odgovornog financiranja nositelja

« Moguénost pozicioniranja « Demografski i
kao referentnog aktera za socioekonomski pritisci na
tranziciju u odraslu dob obitelji

« Formalizacija dugoroénih « Visoka ocekivanja ¢lanstva
partnerstava uz sporost sustava

« Rast svijesti o mentalnom « Moguce promjene
zdravlju i rijetkim bolestima zakonodavnog okvira

Prilike Prijetnje

Slika 1. SWOT analiza.

11.4. Maslowljeva analiza potreba ¢lanova

Maslowljeva hijerarhija potreba temelji se na teoriji ljudske motivacije prema kojoj se ljudske
potrebe mogu promatrati kroz vise razina, od osnovnih fizioloskih potreba do samoaktualizacije
(4). U ovom se poglavlju koristi kao okvir za razumijevanje iskustva ¢lanova Udruge 1 potreba
obitelji koje se suocavaju s rijetkim 1 kompleksnim epilepsijama. Struktura hijerarhije ostaje
nepromijenjena, ali se pojedine razine tumace u odnosu na svakodnevni zivot obitelji, njihove
potrebe za sigurnoSc¢u, podrSkom, pripadanjem 1 osnaZivanjem te na nacine na koje Udruga na
te potrebe odgovara, §to je prikazano na Slika 2.

Na razini fizioloSkih potreba, Udruga ne djeluje izravno u smislu zadovoljavanja osnovnih
zivotnih potreba, ali kod dijela ¢lanstva neizravno doprinosi kvaliteti svakodnevice kroz
informacije o lijecenju, prehrani i skrbi, osobito kroz specifi€ne programe poput EpiPrehrane.
Ipak, ova razina nije primarno podruc¢je djelovanja Udruge. Na razini sigurnosti i zaStite,
rezultati evaluacije pokazuju najsnazniji organizacijski odgovor. Clanovi vrlo visoko
procjenjuju pravodobnost informacija, jasno¢u komunikacije, podrSku u stresnim situacijama i
povjerenje u rad Udruge. To upucuje na to da Udruga ¢lanovima pruza osjecaj veceg oslonca,
predvidivosti 1 sigurnijeg snalazenja unutar zdravstvenog, socijalnog i administrativnog
sustava. Na razini ljubavi i pripadnosti, Udruga djeluje kao prostor povezivanja, zajedniStva i
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razmjene iskustava. Vrlo pozitivni rezultati u podru¢ju komunikacijske klime, postovanja,
podrske i motivacije za ostanak u radu Udruge pokazuju da ¢lanovi Udrugu dozivljavaju kao
zajednicu u kojoj postoji medusobno razumijevanje i osjecaj pripadanja. Ova razina potreba u
rezultatima je takoder vrlo jasno potvrdena. Na razini samopoStovanja, vazni su osjecaj da se
doprinos ¢lanova cijeni, da je njihovo iskustvo priznato i da imaju glas unutar organizacije.
Rezultati pokazuju visoke procjene vrednovanja doprinosa ¢lanova, povjerenja u vodstvo i
legitimnosti rada Udruge. To upucuje na to da Udruga ne pruza samo podrsku, nego i prostor u
kojem clanovi mogu osjetiti priznanje, uvazavanje i vaznost vlastite uloge. Na razini
samoaktualizacije, rije¢ je o mogucénosti da ¢lanovi prerastu poziciju pasivnih korisnika i
postanu aktivni sudionici, zagovara¢i i nositelji promjena. Ova razina u rezultatima jest
prisutna, ali manje ravnomjerno razvijena od prethodnih. Uklju¢ivanje ¢lanova u zagovaracke
aktivnosti, edukativne procese i druge oblike participacije pokazuje da takav prostor postoji, ali
1 da ga u buducnosti treba dodatno Siriti 1 strukturirati.

Ukupno gledano, rezultati evaluacije pokazuju da Udruga najstabilnije i najuvjerljivije
odgovara na potrebe ¢lanova na razinama sigurnosti i zaStite, ljubavi i pripadnosti te
samopostovanja, dok razina samoaktualizacije predstavlja vazno razvojno podrucje za naredno
razdoblje. U tom smislu organizacijski razvoj Udruge moZze se promatrati i kao postupno Sirenje
odgovora od temeljnih potreba za sigurno$¢u prema viSim razinama participacije, utjecaja i
osobnog osnaZzivanja ¢lanova.

Aktrvno sudjelovanje, zagovaranje,

Samoa lizacija utjecaj, razvoj Clanova

Priznanje, vrednovanje doprinosa,

osjeca) da glas €lana ima tezinm

Zajedmitvo, razumijevanje,

l,lubd\f i Pﬁpﬂd"ﬂﬁt povezanost, smanjenje 1zolacye
. . . Podrika, informacye, oryentacya u
Sigurnost i zastita 0. poxjorenie
Fizioloske potrebe Posredna podrika kroz informacije o
lijeéenju, prehrani 1 skria

Slika 2. Maslowljeva hijerarhija potreba ¢lanova i organizacijski odgovor Udruge.
11.5. Razvojna dinamika Udruge

U razdoblju od 2023. do 2025. godine vidljiv je postupni pomak u razvoju Udruge od faze
izrazenijeg operativnog opterecenja i oslanjanja na mali broj klju¢nih nositelja prema fazi vece
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organizacijske strukturiranosti i konsolidacije. U ranijoj etapi razvoja naglasak je bio na
odrzavanju kontinuiteta rada, odgovaranju na neposredne potrebe Clanstva i svladavanju
vanjskih institucionalnih prepreka, cesto u uvjetima ogranicenih kapaciteta 1 visoke
koncentracije odgovornosti.

Tijekom promatranog razdoblja postupno su jacali upravljacki, komunikacijski i programski
kapaciteti, a djelovanje Udruge dobivalo je jasniji strateski okvir. U tom smislu organizacijski
razvoj ne ocituje se samo u opsegu aktivnosti, nego i u vecoj jasno¢i usmjerenja,
prepoznatljivosti prioriteta, stabilnijem modelu podrske i postupnom jacanju institucionalne
prisutnosti.

Takva razvojna dinamika ne znaci da su svi izazovi prevladani. I dalje su prisutna ogranicenja
povezana s raspodjelom odgovornosti, administrativnim optere¢enjem, financijskom
osjetljivos¢u 1 potrebom za daljnjom formalizacijom procesa. Medutim, u odnosu na pocetne
faze razvoja, moze se zakljuciti da je organizacija usla u razdoblje vece predvidivosti, jasnijeg
strateSkog promisljanja 1 postupne institucionalne konsolidacije.

Ukupno gledano, razvoj Udruge u ovom razdoblju moZe se opisati kao prijelaz iz faze
dominantnog operativnog odrzavanja prema fazi sustavnijeg organizacijskog sazrijevanja.
Upravo ta promjena predstavlja vazan temelj za sljedecu razvojnu etapu, u kojoj ¢e kljucna
pitanja biti profesionalizacija, odrzivost 1 jaCanje kapaciteta za dugorocniji utjeca;.

11.6. Carrollova piramida drustvene odgovornosti

Carrollova piramida druStvene odgovornosti polazi od Cetiri razine odgovornosti organizacije:
ekonomske, pravne, eticke i filantropske (5). U ovom dokumentu sluzi kao okvir za
razumijevanje nacina na koji Udruga odgovorno djeluje prema c¢lanovima, korisnicima,
institucijama 1 §iroj zajednici.

U kontekstu Udruge ovaj se model ne promatra kroz trzisnu logiku ili ostvarivanje dobiti, nego
kroz sposobnost organizacije da osigura odrzivost rada, poStuje propise, djeluje u skladu s
vrijednostima koje zastupa i doprinosi drustvu u interesu osoba s rijetkim 1 kompleksnim
epilepsijama i njihovih obitelji Sto je prikazano na Slika 3.

Na ekonomskoj razini, naglasak je na odgovornom upravljanju raspolozivim sredstvima,
oCuvanju likvidnosti 1 kontinuitetu temeljnih programa. Za Udrugu to ne znaci stvaranje profita,
nego osiguravanje stabilnih uvjeta za pruzanje podrske ¢lanstvu.

Na pravnoj razini, Udruga djeluje kroz formalne upravljacke strukture, redovito izvjeStavanje,
uskladenost sa Statutom 1 poStivanje relevantnih propisa. Transparentnost rada i uredno
financijsko poslovanje vazni su elementi povjerenja prema ¢lanovima, partnerima i javnosti.

Na eti¢koj razini, posebno se istice zagovaranje prava osoba s rijetkim i kompleksnim
epilepsijama, zaStita interesa obitelji te osjetljivost za potrebe ranjivih skupina. Ova je
dimenzija snazno povezana s identitetom Udruge, jer njezino djelovanje proizlazi iz stvarnih
potreba korisnika i odgovornosti prema zajednici koju zastupa.

Na filantropskoj razini, Udruga doprinosi drustvu kroz edukaciju, javno informiranje,
podizanje svijesti, povezivanje ¢lanova i jacanje zajednice. Ta dimenzija nadilazi formalne
obveze i pokazuje Siru drustvenu vrijednost rada Udruge
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Eticka odgovornost

Zagovaranje prava osoba s rijetkim i kompleksnim
epilepsijama i zastita interesa obitelji.

Pravna odgovornost

Transparentno izvjeStavanje, postivanje propisa i
uredno djelovanje prema Statutu.

Ekonomska odgovornost

o upravljanj ma, likvidnost i

continuiteta

Slika 3. Carrollova piramida druStvene dogovornosti Udruge

Ukupno gledano, primjena Carrollova modela pokazuje da djelovanje udruge obuhvaca sve
cetiri razine odgovornosti, pri cemu su eticka 1 filantropska dimenzija posebno izrazene i usko
povezane s misijom organizacije.

11.7. ESG analiza

Analiza okolisnih, drustvenih i upravljackih dimenzija djelovanja, Odnosno ESG (eng.
Environmental, Social, and Governance) analiza, koristi se u ovom dokumentu kao okvir za
procjenu uskladenosti organizacije s nacelima odrzivosti 1 odgovornog upravljanja. U kontekstu
Udruge taj se okvir ne primjenjuje kao formalni korporativni standard, nego kao razvojni alat
za razumijevanje nac¢ina na koji organizacija upravlja resursima, djeluje prema zajednici 1
oblikuje unutarnje upravljacke procese.

U okolisnoj dimenziji vidljivi su elementi digitalizacije 1 racionalizacije resursa, osobito kroz
koriStenje digitalne komunikacije 1 smanjenje oslanjanja na fizicku dokumentaciju gdje je to
moguce. DruStvena dimenzija predstavlja temelj djelovanja organizacije, kroz usmjerenost na
zdravlje, inkluziju, podrSsku obiteljima i1 psihosocijalnu stabilnost ¢lanstva. Upravljacka
dimenzija o€ituje se kroz transparentnost rada, formalne strukture upravljanja i nastojanje
prema participativnijem donosSenju odluka.

Ukupno gledano, ESG okvir pokazuje da Udruga ve¢ sadrzi vazne elemente odgovornog,
odrZivog 1 druStveno usmjerenog djelovanja, ali i da postoji prostor za njihovo sustavnije
pracenje i daljnji razvoj.

11.7.1. Operativni ESG indikatori (2025.)

Radi postupne operacionalizacije ESG pristupa u 2025. godini prepoznati su klju¢ni pokazatelji
po svim dimenzijama odrZivosti, s ciljem da se koncept odgovornog upravljanja postupno
prevede u konkretnije organizacijske prakse i mjerljive razvojne smjerove.
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U okoliSnoj dimenziji organizacija prati stupanj digitalizacije dokumentacije i smanjenje
administrativne ovisnosti o papirnatom arhiviranju, udio online edukacija i sastanaka u odnosu
na fizicka dogadanja te racionalizaciju putnih troskova kroz primjenu digitalne koordinacije.
Time se nastoji smanjiti operativni otisak i u¢inkovitije koristiti raspolozive resurse.

U drustvenoj dimenziji fokus je na dosegu i ukljucenosti zajednice. Prate se broj obitelji
ukljucenih u programe podrSke, broj savjetodavnih i informativnih kontakata te razina
participacije Clanova u procesima odlu¢ivanja kroz ankete, radionice i druge oblike
savjetovanja. Ovi pokazatelji omogucuju bolji uvid u doseg djelovanja i razinu ukljucenosti
Clanstva.

U upravljackej dimenziji naglasak je na transparentnosti i institucionalnoj strukturi.
Relevantni elementi ukljucuju redovitost sjednica Upravnog odbora, razvoj 1 formalizaciju
internih procedura te jaanje sustavnijeg financijskog pracenja. Time se postupno osiguravaju
jasnija odgovornost, bolja preglednost procesa i visa razina upravljacke pouzdanosti.

Daljnji razvoj ESG pokazatelja planiran je u razdoblju 2027.-2031., uz postupnu kvantifikaciju
ciljeva 1 njihovu integraciju u sustav strateSkog pracenja ucinka.

11.8. Zavrs$na strateSka procjena

SWOT analiza pokazuje da Udruga raspolaze snaznim unutarnjim kapitalom, osobito u
podrucju povjerenja ¢lanstva, kvalitete programa, stru¢ne prepoznatljivosti i jasno profilirane
misijske niSe. Istodobno, rezultati potvrduju da daljnji razvoj zahtijeva pazljivo upravljanje
organizacijskim 1 financijskim rizicima.

Vazni strateSki prioriteti za razdoblje od 2026. godine, trebaju biti jacanje upravljackih
kapaciteta, ravnomjernija raspodjela odgovornosti, diversifikacija financiranja 1 sustavnije
pracenje uCinka. Time bi se postojece snage Udruge pretvorile u dugorocniju institucionalnu
otpornost.

12. KLJUCNI POKAZATELJI USPJESNOSTI (KPI)

Sustav kljuénih pokazatelja uspjesnosti u 2025. godini predstavlja vazan korak u prijelazu iz
pretezno operativnog izvjeStavanja prema sustavnijem upravljanju ucinkom. KPI okvir
omogucuje pracenje realizacije planiranih aktivnosti, ali i Sire sagledavanje organizacijske
stabilnosti, razvoja kapaciteta i strateSkog usmjerenja organizacije.

U izvjeStajnom razdoblju ostvarena je visoka razina realizacije planiranih programskih
aktivnosti §to je prikazano u Tablica 1. Broj ¢lanova odnosno obitelji u sustavu dosegao je 144,
¢ime je planirani cilj premasen. Tijekom cijele godine osigurana je stru¢na podrSka programu
EpiPrehrana kroz angazman klinickog nutricionista. Realizirana su dva edukativna dogadaja,
provedena su dvije zagovaracka kampanja, a medijska prisutnost premasila je planiranu razinu.

43



Broj ¢lanova Udruge 130 144 ¢lanova 111 %
Broj zaposlenih stru¢nih

osoba 1 1 (klinicki nutricionist) 100 %
Broj edukativnih 2 (Koracima nade, Advent

dogadaja 2 Dravet) 100 %
Broj zagovarackih 2 (,,Ja trebam*, ,,Vise nego Sto

kampanja 1 moze§ zamisliti) 200 %
Medijska pojavljivanja 5 29 (radio, TV, portali) 580 %
Aktivno savjetovaliSte

(EpiPrehrana) Kontinuirano Provedeno cijelu godinu 100 %
StrateSka evaluacija rada Provedba Provedena 100 %

Tablica 1. Realizacija operativnih KPI pokazatelja u 2025. godini

Analiticki gledano, organizacija je u 2025. godini ostvarila visoku razinu provedbene discipline
1 zadrzala kontinuitet klju¢nih aktivnosti. Vrijednosno gledano, ovi pokazatelji potvrduju
kontinuitet podrske obiteljima, stabilnost programskog portfelja i odgovornost prema preuzetim
obvezama.

12.1. Strateski KPI za razdoblje od 2026. godine

Razdoblje od 2026. godine oznaCava prijelaz iz faze stabilizacije prema fazi postupnog
organizacijskog jaCanja 1 institucionalne konsolidacije. U tom kontekstu KPI pokazatelji vise
nisu usmjereni isklju¢ivo na broj aktivnosti, nego i na razvoj upravljacke strukture,
partnerstava, financijske otpornosti i medunarodne ukljuc¢enosti.

U kontekstu iskljucivo organizacijskog rasta planirano je aktivno sudjelovanje u najmanje tri
medunarodne mreze, formalizacija stru¢nog savjetodavnog odbora, uspostava visegodisnjih
institucionalnih partnerstava te postupni rast proracuna u skladu s realnim upravljackim
kapacitetima Sto je prikazano u Tablica 2. Ovi pokazatelji ne mjere samo kvantitativni rast,
nego 1 organizacijsku zrelost, diversifikaciju financiranja i jacanje medunarodne pozicije.

Analiticki promatrano, organizacija prelazi s mjerenja aktivnosti na mjerenje sustava.
Vrijednosno, to znaci preuzimanje dugorone odgovornosti prema zajednici i stvaranje
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Aktivno sudjelovanje u

medunarodnim mreZama Najmanje 3 mreze 2027. U tijeku

Znanstveni odbor Azuriranje 2026. Uspostavljen

Dugoro¢na institucionalna Najmanje 2 Djelomi¢no

partnerstva viSegodisnja 2028. razvijeno
Faznirastuskladus = 2027. -

Rast proracuna kapacitetima 2031. Planirano

Tablica 2. Klju¢ni pokazatelji planiranog organizacijskog rasta za razdoblje od 2026. godine

Planirani rast proracuna u razdoblju 2027.-2031. treba promatrati kroz scenarijski i razvojno
oprezan okvir. Financijska projekcija ne predstavlja linearno Sirenje opsega djelovanja, nego
fazni razvoj uskladen s raspolozivim prihodima, upravljatkim kapacitetima i mogucénostima
administrativne podrSke. Rast se temelji na pretpostavci postupne diverzifikacije izvora
financiranja, jatanja medunarodne projektne aktivnosti 1 razvoja stabilnijih modela donacija 1
partnerstava.

U slucaju stabilnog priljeva sredstava predvideno je postupno prosirenje programskih aktivnosti
uz paralelno jaCanje administrativne podrske. U slucaju djelomi¢nog ostvarenja planiranih
prihoda organizacija zadrzava postoje¢i opseg programa i prioritet daje konsolidaciji
financijske rezerve. U situaciji znacajnijeg odstupanja od projekcija predvidena je prilagodba
rashoda 1 odgoda razvojnih ulaganja kako bi se oCuvala operativna funkcionalnost i financijska
odrZivost.

Takav pristup omogucuje da planirani rast ostane upravljan, a ne samo aspirativan. Financijska
projekcija povezana je s procjenom kapaciteta 1 razinom organizacijske spremnosti, Cime se
smanjuje rizik nesrazmjera izmedu razvojnih ambicija i operativne izvedivosti.

12.2. Institucionalna interpretacija KPI sustava

KPI analiza pokazuje da organizacija viSe nije usmjerena samo na odrzavanje osnovne
operativne funkcionalnosti, nego sve jasnije razvija okvir za pracenje rezultata, kapaciteta i
strateSkog razvoja. Operativni pokazatelji potvrduju stabilnost provedbe, rast Clanstva i
ostvarenje kljucnih planiranih aktivnosti. Istodobno, sljedeca razvojna etapa zahtijeva jaci
fokus na strukturne pokazatelje, formalizaciju partnerstava, razvoj upravljackih tijela i
medunarodnu ukljucenost.

Sustav KPI pokazatelja tako postupno postaje alat strateSkog upravljanja, a ne samo mehanizam
izvjestavanja. Uvodenje redovitijeg pracenja, jasnijeg razlikovanja izmedu izlaznih, ishodisnih
1 utjecajnih pokazatelja te povezivanja financijskih i programskih podataka predstavlja sljedeci
korak organizacijske konsolidacije.

U misijskoj dimenziji, KPI sustav potvrduje da je organizacija sposobna odrZavati kontinuitet
podrske, graditi povjerenje i odgovorno upravljati resursima. U analitickoj dimenziji, on
pokazuje prijelaz prema modelu upravljanja koji se sve viSe oslanja na mjerljive rezultate i
dugorocnije planiranje.
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Organizacija se stoga nalazi u fazi stabilne provedbe uz istodobnu usmjerenost prema
institucionalnom jacanju, financijskoj otpornosti i odrzivom razvoju.

ZAKLJUCAK I PREPORUKE

Evaluacija rada i strateska analiza za 2025. godinu pokazuju da je Udruga ocuvala kontinuitet
kljuénih programa, povecala vidljivost tema koje zastupa, ojacala povjerenje ¢lanstva i zadrzala
operativnu funkcionalnost unato¢ financijskoj osjetljivosti. Udruga se nalazi u fazi prijelaza iz
operativne stabilnosti prema snaznijoj institucionalnoj konsolidaciji.

Daljnji razvoj Udruge od 2026. godine ne bi trebao biti usmjeren samo na povecanje broja
aktivnosti, nego prije svega na jaCanje upravljackih kapaciteta, formalizaciju procesa, sustavno
mjerenje ucinka 1 stabilizaciju financijskog modela. Time se moze smanjiti ovisnost o0 malom
broju klju¢nih osoba 1 osigurati dugoro¢nija otpornost organizacije.

StrateSke preporuke za razdoblje 2027.-2031. ukljucuju:

e Prijelaz s operativne uéinkovitosti na institucionalnu otpornost

Potrebno je smanjiti ovisnost o malom broju klju¢nih osoba kroz jasniju raspodjelu funkcija,
razvoj srednje razine upravljanja 1 formalizaciju procedura. Cilj je osigurati kontinuitet
djelovanja neovisno o pojedina¢nim kapacitetima vodstva.

e Sustavno upravljanje u¢inkom

Preporucuje se uvodenje standardiziranog KPI okvira po programskim podrucjima, uz
redovito prac¢enje i godiSnju analizu rezultata i1 ishoda. Time bi se omogucio postupni
prijelaz s pretezno percipirane na sustavnije mjerljivu uc¢inkovitost.

e Institucionalizacija partnerstava

Postoje¢e suradnje s ministarstvima, stru¢nim institucijama i medunarodnim mrezama
potrebno je postupno formalizirati kroz sporazume, modele koordinacije i jasnije definirane
oblike zajednickog djelovanja.

e Razvoj modela koordinirane skrbi kroz zivotni ciklus

Evaluacija identificira vaznu razvojnu priliku u podrucju sustavne koordinacije skrbi za
osobe s rijetkim 1 kompleksnim epilepsijama kroz cijeli Zivotni ciklus. Kljuéni izazovi
ukljucuju fragmentiranost zdravstvenog i socijalnog sustava, nedostatak standardiziranog
modela tranzicije te ograni¢ene mehanizme medusektorske suradnje. Preporucuje se razvoj
modela koordinirane skrbi koji bi obuhvatio standarde tranzicije, mehanizme upucivanja,
definiciju odgovornosti institucija te izradu konkretnih policy prijedloga. Time bi Udruga
dodatno ojacala ulogu inicijatora strukturiranih rjeSenja, a ne samo zagovornika
pojedinac¢nih potreba.

e Integracija komunikacije u strateSko upravljanje

Komunikaciju je potrebno jace povezati s ciljevima zagovaranja i fundraisinga, uz postupno
definiranje pokazatelja dosega, angazmana, konverzije i reputacijskog ucinka.
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Prioriteti za 2026. godinu

U 2026. godini organizacija ulazi u fazu strukturirane profesionalizacije s ciljem jacanja
institucionalne stabilnosti, operativne u¢inkovitosti i dugoro¢ne odrzivosti.

Organizacijska profesionalizacija predstavlja temeljni prioritet te uklju¢uje uspostavu
standardiziranijih internih protokola, jasnije definiranje funkcionalnih odgovornosti unutar
organizacijske strukture te razvoj redovitijeg operativnog i financijskog praéenja. Time se
dodatno jacaju transparentnost, odgovornost i moguénost sustavnijeg pracenja provedbe
strateskih ciljeva.

Paralelno s institucionalnim uredenjem potrebno je raditi na stabilizaciji financijskog modela.
Planirana je provedba trogodiSnjeg fundraising plana, prijava viSe projektnih prijedloga te
razvoj modela redovitih individualnih donacija kao predvidivijeg izvora prihoda. Ujedno treba
zapoceti postupno formiranje rezervnog fonda radi povecanja financijske otpornosti
organizacije.

U segmentu strucne legitimacije planira se uspostava savjetodavnog odbora te formalizacija
suradnje s dodatnim stru¢nim suradnicima. Ovaj korak trebao bi dodatno ojacati profesionalni
kredibilitet organizacije, unaprijediti kvalitetu programa i osigurati multidisciplinarnu podrsku
u strateSkom razvoju.

Medunarodna pozicioniranost ostaje vazan razvojni smjer. Organizacija treba nastaviti aktivno
sudjelovati u medunarodnim mreZama i nastojati se ukljuc¢ivati u europska partnerska projektna
1 zagovaraCka okruzenja, ¢ime se jacaju vidljivost, pristup znanju i mogucnost sudjelovanja u
medunarodnim procesima.

Potrebna organizacijska jacanja
Daljnji razvoj zahtijeva sustavno jaCanje administrativnih, kadrovskih i upravljackih kapaciteta.

Administrativni kapacitet potrebno je unaprijediti kroz jacanje financijskog upravljanja,
profesionalizaciju projektne administracije 1 digitalizaciju dokumentacije. Ovim mjerama
povecava se operativna uc¢inkovitost, smanjuje rizik administrativnih pogresaka i osigurava visa
razina transparentnosti prema donatorima i drugim dionicima.

Kadrovska stabilnost predstavlja vazan srednjoroc¢ni prioritet. Dugoro¢no je pozeljno osigurati
dodatne struc¢ne i koordinacijske kapacitete kako bi se vodstvo postupno rasteretilo dijela
operativnih zadataka i omogucéilo snaznije strateSko usmjerenje razvoja organizacije. Taj
prijelaz iz volonterskog prema profesionaliziranijem modelu rada mora biti postupan i
financijski odrziv.

Upravljacka struktura zahtijeva snaZniju i aktivniju ulogu Upravnog odbora u strateSkom
planiranju 1 prac¢enju kljuénih pokazatelja uspjesnosti. Sustavnije pracenje rezultata omogucit
¢e pravodobne korektivne mjere i odgovornije upravljanje razvojem.

U segmentu upravljanja rizicima preporucuje se razvoj redovitijeg financijskog pracenja te
izrada Plana kontinuiteta poslovanja kako bi organizacija bila spremnija na operativne,
financijske ili vanjske poremecaje.
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Financijski fokus 2027.-2031.

Financijska strategija za razdoblje 2027.-2031. treba osigurati vecu stabilnost, predvidivost i
otpornost poslovanja, uz ouvanje kvalitete programa i organizacijskog integriteta.

Prioritet je diverzifikacija izvora financiranja kroz kombinaciju europskih fondova, suradnje s
privatnim sektorom i razvoja baze individualnih donatora. Poseban naglasak treba staviti na
izgradnju sustava redovitih donacija kao stabilnijeg temelja financijske odrzivosti. Uspostava
rezervnog fonda u visini minimalno tri mjeseca operativnih troSkova predstavlja vazan
mehanizam financijske sigurnosti.

Istodobno je potrebno postupno profesionalizirati fundraising funkciju, uz zadrZzavanje visoke
razine transparentnosti 1 primjenu okoliSnih, druStvenih 1 upravljackih standarda (ESG) u
financijskom upravljanju 1 partnerskim odnosima.

Rast proracuna mora biti pazljivo uskladen s realnim operativnim kapacitetima organizacije.
Nekontrolirani rast bez odgovaraju¢ih administrativnih 1 kadrovskih resursa predstavlja rizik
organizacijskog preoptere¢enja 1 pada kvalitete programa. Stoga se razvoj treba temeljiti na
principu odrzivog 1 kontroliranog rasta, uz kontinuirano pracenje ucinka i kapaciteta.

Organizacija pokazuje visoku razinu operativne ucinkovitosti, stabilnu reputaciju i jasno
definirane razvojne prioritete. Identificirani rizici prepoznati su i mogu se strateski adresirati.
Razdoblje od 2027.-2031. godine predstavljat ¢e prije svega test upravljacke discipline,
institucionalne otpornosti i sposobnosti odrzivog razvoja. Uz postupnu profesionalizaciju,
sustavnije mjerenje uCinka 1 jaCanje financijske otpornosti, Udruga ima realan potencijal
daljnjeg razvoja u snaznu i prepoznatljivu nacionalnu platformu za osobe s rijetkim i
kompleksnim epilepsijama.
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