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O Udruzi distroficara Krapina

Udruga distrofi¢ara Krapina je neprofitna i nestranacka organizacija koja ima socijalno-humanitarne
ciljeve.

Osnovana je u travnju 2007. godine, 1 to na inicijativu Saveza druStava distroficara Hrvatske i
pojedinih sadasnjih ¢lanova, jer na podrucju Krapinsko-zagorske Zupanije nije bilo udruge koja bi
zastupala interese osoba oboljelih od miSi¢ne distrofije 1 unapredivala njihovu kvalitetu zivljenja.

Udruga okuplja osobe koje boluju od svih vrsta miSi¢ne distrofije i srodnih neuromuskularnih bolesti
sa podrucja Krapinsko-zagorske Zupanije.

To su oboljenja od kojih osobe vrlo rano gube motoricke funkcije, te se moraju kretati pomocu
invalidskih kolica ili su teSko pokretne i ovisne o pomoci druge osobe pri kretanju.

Glavni ciljevi Udruge su:
e da osnazuje osobe s miSi¢nom distrofijom i ¢lanove njihove obitelji

e da ih motivira i poti¢e na uklju¢ivanje u aktivnosti druStvene zajednice

e da senzibilizira javnost o potrebama osoba s invaliditetom, ali i o njihovim moguénostima
e da promice i §titi zajedniCke zdravstvene, socijalne i humanitarne ciljeve

e da stvara dobru suradnju s lokalnom upravom i samoupravom

e dapoboljsava kvalitetu Zivota osoba s miSi¢nom distrofijom u svim segmentima

Misija_Udruge je okupljanje i osnaZivanje osoba oboljelih od miSi¢ne distrofije i srodnih
neuromuskularnih bolesti, kroz promicanje njihovih prava, uklju¢ivanjem u socijalne i drustvene
aktivnosti, te senzibiliziranje javnosti o njthovim potrebama i mogucénostima.

Vizija Udruge je stvarati sustav u kojem ¢e se izjednaciti moguénosti osoba s invaliditetom, prihvatiti
njihova razlicitost i poStovati ljudska prava.

Vrijednosti i principi djelovanja udruge su:
» neovisno zivljenje
ukljucivanje u drustvenu zajednicu

izjednacavanje mogucnosti

nediskriminacija i nenasilje

>
>
» postovanje i zastita ljudskih prava i uvazavanje razlic¢itosti
>
» humanost i tolerancija

>

promicanje rada udruge u lokalnoj zajednici




Upraviljacko tijelo udruge

Za operativno upravljanje i poslovanje udruge zaduZena je Skupstina koja izmedu zasjedanja sukladno
Statutu tu funkciju povjerava Upravnom odboru na Celu s predsjednicom koja je prosla mnoge
edukacije 1 tecajeve koji se odnose na upravljanje udrugom i provodenje odredenih projekata i
aktivnosti. Za nadzor nad poslovanjem udruge zaduzen je Nadzorni odbor.

Upravni odbor ¢ine: Mirjana Janzek — predsjednica Udruge, Martina Sostari¢ — dopredsjednica
Udruge, Marica Miri¢ — ¢lanica Upravnog odbora, Antun Sostari¢ — ¢lan Upravnog odbora, Diana
Dlesk — ¢lanica Upravnog odbora.

Nadzorni odbor ¢ine: Tomislav Puljko — predsjednik Nadzornog odbora, Marko Vidi¢ek— ¢lan
Nadzornog odbora, Stjepan Sostari¢ — ¢lan Nadzornog odbora

Mandat navedenih traje 4. godine, a izabrani su na Izbornoj Skupstini u rujnu 2019. godine.

Osnovna djelatnost

Glavni izvori prikupljanja financijskih i materijalnih sredstava za provedbu programa/ projekata te
ostalih aktivnosti su prijave na natjecaje objavljene od strane nacionalnih i europskih izvora. Tijekom
2022. godine udruga je provodila 9 projekata/programa koji su financirani nacionalnim sredstvima i 1

program financiran europskim sredstvima.

1. Osobni asistent za oboljele od Ministarstvo rada, 1.216.682,00 kn / 2022.
misi¢ne distrofije —1. godina mirovinskog sustava, obitelji i | 161.481,45 eur
provedbe dvogodisnjeg programa socijalne politike
2. “Osobni asistent - podrska kroz Europski socijalni fond 1.791.460,06 kn / 2020.
z1vot 237.767,61 eur
3. Jednaki u Krapinsko — zagorska zupanija | 25.000,00 kn / 2022.
3.318,07 eur
zajednici
4. Zelimo, hoéemo, moZemo Grad Krapina 20.000,00 kn / 2022.
2.654,46 eur
5. Aktivni u zajednici Opéina Jesenje 6.000,00 kn / 2022.
796,34 eur
6. Moj pomo¢nik —moja podrskau | Ministarstvo znanosti i 624.337,81 kn / 2021./2022.
obrazovanju obrazovanja 82.863,87 eur
MZO 642.111,12 kn /
85.222.79 eur 2022./2023.
Krapinsko - zagorska upanija | 94-323,36 kn/
7.209,95 eur
7. Za jednake moguénosti — 180.000,00 kn / 2021./2022.
trogodi8nji program, 2. godina 23.890,11 eur




programa Ministarstvo rada,

Za jednake moguénosti - g(‘)'crl";’;gzkocﬂ e obiteljii 1 18 000,00 kn / 2022, | 2023
trogodi$nji program, 3. godina . P 23.890,11 eur ' '
provedbe
8. Institucionalna podrska, 3. godina | Nacionalna zaklada za razvoj | 214.000,00 kn / 2020./2022.
provedbe civilnog drugtva 28.402,68 eur
1ja 5.308,91 eur

30.000,00 kn / 2022. /2023,
3.981,68 eur
10. “Cuvajmo nase zdravlje” - Ministarstvo zdravstva RH 156.225,00 kn / 2022.12023.
trogodisnji program, 1. godina 20.734,62 eur
provedbe

Udruga je tijekom 2022. godine bila partner na jednom projektu.

“Rijetke bolesti - Cvrsta mreza o
podrike” Europski socijalni fond Savez drustava distrofi¢ara Hrvatske

Tijekom cijele godine slali su se dopisi, zamolbe raznim korporacijama radi dobivanja financijske
potpore za rad i provedbu aktivnosti udruge, ali i za odredenu pomo¢ ¢lanovima. Pruzale su se potrebne
informacije i pruzala potpora u ostvarivanju njihovih prava, kao i potpora u nabavi odredenog
ortopedskog ili nekog drugog pomagala.

Udruga je na kraju 2022. godine imala zaposlene 43 osobe, 29 osobnih asistenata, jednog vozaca —
pratitelja, fizioterapeuta, 10 pomo¢nika u nastavi, administrativna tajnica te koordinatorica projekata
1 programa, dok je tijekom cijele godine kroz udrugu bilo angazirano preko 50 osoba (studenti,
zamjene za godis$nji, bolovanja).

U Udruzi je krajem 2022. godine bilo uklju¢eno ukupno 52 ¢lana. Uz redovne ¢lanove ukljuceni su i
¢lanovi obitelji, kao pridruzeni ¢lanovi kojih je bilo 25. Evidencija ¢lanova vodi se u Registru ¢lanova.
Tijekom 2022. godine u udruzi je bilo ukljuceno 11 volontera i organizirano volontiranje, sa ukupno
714 volonterskih sati. Evidenciju o volonterima i volonterskim satima redovito je vodila Martina
Sostari¢, dopredsjednica udruge.

Dana 29.9.2022. odrzana je Redovna godisnja Skupstina Udruge u
prostorijama restorana ‘“Pod starim krovovima” u Krapini, na kojoj su
usvojena podnesena izvjesc¢a te su usvojeni novi plan rada, financijski
plan te Strateski plan rada za nadolaze¢u godinu.

Predsjednistvo Udruge odrzavalo je redovne sjednice, na kojima Su se
dogovarale 1 donosile odluke o provedbi odredenih aktivnosti. Osim
sastanaka ¢lanovi predsjedniStva redovito su komunicirali telefonom i
e-mailom radi dogovora o teku¢im i planiranim aktivnostima.




U nastavku vam opsirnije predstavljamo vaznije aktivnosti Udruge koje su provedene tijekom 2022.
godine.

AKTIVNOSTI U 2022. GODINI

PROGRAM: ,,0SOBNI ASISTENT ZA OBOLJELE OD MISICNE DISTROFIJE*
NACIN FINANCIRANJA: Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike
VRIJEME PROVEDBE: Sije¢anj 2022. - prosinac 2023. godine

O PROGRAMU: Usluga osobne asistencije provodi se
kao trogodiSnji program. Kroz uslugu se pruzala j
izvaninstitucionalna  podrska za 13  Kkorisnika,
zapoSljavanjem 13 osobnih asistenata na pola radnog
vremena. Tijekom srpnja i kolovoza u navedeni program
ukljuceno je jos 16 korisnika kojima je usluga prethodno
bila osigurana kroz program financiran od strane
Europskog socijalnog fonda. Cilj programa je povecati
kvalitetu zivljenja oboljelima od miSi¢ne distrofije.

PROJEKT: ,,OSOBNI ASISTENT — PODRSKA KROZ ZIVOT* N R L

»~Osobni asistent —
podrska kroz zivot”

NACIN FINANCIRANJA: EUROPSKI SOCIJALNI FOND
VRIJEME PROVEDBE: Prosinac 2020. do kolovoz 2022.

O PROJEKTU: Usluga osobne asistencije osigurava se za 16

korisnika bespovratnim sredstvima iz EU fonda. Istovremeno se i
zapoSljava 16 osoba kao osobni asistenti na pola radnog vremena. Cilj
projekta je povecati kvalitetu zivljenja osobama s invaliditetom, povecati -
njihovu socijalnu uklju¢enost, smanjiti drustvenu nejednakost Udruga je o —
tijekom kolovoza 2020. prijavila projekt pod nazivom Osobni asistent — podrska kroz zivot za nastavak
pruzanja usluge. Projekt je odobren od strane Europskog socijalnog fonda, te se usluga asistencije
pruzala od prosinca 2020. do kolovoza 2022. godine.

PROJEKT: ,,MOJ POMOCNIK - MOJA PODRSKA U OBRAZOVANJU*

ISTROFICARA KRAPINA
. 49233 GORNJE JESENJE
kragmaitcom

NACIN FINANCIRANJA: Ministarstvo znanosti i obrazovanja

VRIJEME PROVEDBE: skolska godina 2021./2022. i 2022./2023. =

“Osobni asistent za
oboljele od miséne distrofije”

O PROJEKTU: Cilj projekta je ukljucivanje djece s teSko¢ama u razvoju u RS
redovan sustav obrazovanja, te socijalno ukljucivanje djece s teSkocama u - 1 '
aktivnosti zajednice. U $kolskoj godini 2021./2022. bilo je ukljudeno je 10 ‘%
uCenika s teSko¢ama iz 6 osnovne Skole s podrucja Krapinsko — zagorske -

zupanije, te je zaposleno 10 pomoc¢nika u nastavi. Projekat je zavrsio u lipnju,
te je u isto vrijeme objavljen 1 novi natjecaj na koji smo se prijavili. Projekt je
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odobren i u Skolskog godini 2022./2023. bilo je uklju¢eno 10 ucenika s teSko¢ama iz 6 osnovnih Skola
s podrucja Krapinsko - zagorske zupanije, te je zaposleno 10 pomoc¢nika u nastavi. Projekat je zapoceo
u rujnu. U sklopu projekta odrzavani su radni sastanci sa pomoc¢nicima i zajednicke konzultacije s
koordinatorima u Skolama.
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PROGRAM: ,,ZA JEDNAKE MOGUCNOSTI*

Udruga distrofic¢ara Krapina
49233 GornfeJesenje

NACIN FINANCIRANJA: Ministarstvo rada, mirovinskog

sustava, obitelji i socijalne politike Trogodisnji program
»Za jednake moguénosti“

VRIJEME PROVEDBE: Lipanj 2020. do svibanj 2023. godine

OPIS PROGRAMA: Program se odnosi na mobilni tim koji se sastoji
od vozaca pratitelja koji obavlja sluzbu prijevoza, fizioterapeuta koji
vr$i rehabilitaciju, te savjetodavnih radionica.

Mobilnost - Pomoc¢u prilagodenog kombi - vozila kojega udruga posjeduje i uz vozaca koji obavlja
sluzbu prijevoza omogucili smo svim ¢lanovima i dalje besplatan prijevoz na aktivnost koja je njima
bila potrebna i u vrijeme kada je to njima bilo potrebno. Tako smo kroz cijelu godinu prevozili clanove
kod lije¢nika, u Skolu, na rehabilitaciju, na aktivnosti Udruge (radionice, druzenja, skupove 1 simpozije,
kampanje), na tecajeve, na koncerte, Sportske dogadaje, kupnju i ostalo za Sto su imali potrebu. S
obzirom da u Zupaniji ne postoji prilagodeni javni prijevoz, ovakva vrsta prijevoza neophodna je za
sve osobe u invalidskim kolicima kao 1 za teSko pokretne osobe, jer je mobilnost jedan od osnovnih
preduvjeta za obavljanje svih Zivotnih potreba.
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Rehabilitacija - zaposljavamo fizioterapeuta koji pruza uslugu rehabilitacije ¢lanovima u njihovim
domovima, te jednom tjedno u prostoriji udruge na prilagodenim uredajima za vjezbanje (Thera vital
i compex uredaj). Velika vec¢ina ¢lanova nema osiguranu rehabilitaciju u kudi jer im vrijeme dolaska
kuénog fizioterapeuta ne odgovara ili uopce niti ne mogu ostvariti pravo. Kako je rehabilitacija
iznimno vazZna za ocuvanje tjelesne 1 respiratorne funkcije, osiguravamo rehabilitacijske tretmane u
vrijeme kada njima odgovara.

Savjetodavne radionice - u 2022. godini proveli smo tri savjetodavne radionice u suradnji s Centrom
za socijalnu skrb Krapina - podruznica Obiteljski centar. Teme radionica bile su “Stres”, “Depresija i
anksioznost” 1 “Psihosocijalni aspekti starenja”.




Savjetodavne radionice vodile su stru¢ne djelatnice, to¢nije diplomirane socijalne radnice Sandra
Kos, Valentina Arti¢ i prof. psihologije Dragica Slakoper — Lisica.

PROJEKT : ,,JEDNAKI U ZAJEDNICI*
NACIN FINANCIRANJA: Krapinsko - zagorska Zupanija
VRIJEME PROVEDBE: 01.01.2022. - 31.12.2022.

OPIS PROJEKTA: projekt obuhvaca aktivnosti koje doprinose ocuvanju zdravstvenog stanja
¢lanova, socijalnoj uklju€enosti ¢lanova, osnaZivanje i motiviranje ¢lanova te senzibiliziranje javnosti
0 mogucnostima osoba s invaliditetom. Kroz projekt smo osigurali 21 % sredstva za provedbu ,,Ljetne
rehabilitacije” ¢lanova koja se organizirala petu godinu. Rehabilitacija je provedena u Centru Mare u
Rovinju kroz 7 dana. Sudjelovalo je 30 osoba. Rehabilitacija je obuhvacala vjezbe u moru,
hidroterapiju, vjezbe disanja, vjeZbanje uz compex uredaj te kreativne radionice.
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U sklopprojekta provoile su se kreatle radionice kao dio klupskih aktivnosti na kojima sudjeluju

uz ¢lanove i volonteri udruge. Ovaj projekt pomaze da ¢lanovi budu $to vise ukljuceni u zajednicu, te
da se zajednickim druZenjem ¢lanova i volontera izmjenjuju iskustva i informacije. Takva druZenja
poti¢u mlade na aktivnije sudjelovanje u odredenim aktivnostima.

U sklopu projekta odrzane su i edukativne radionice “Razli¢itost je dio nas” u OS Bedekovéina te OS
Ljudevit Gaj u Krapini koji su i partneri na navedenome projektu. Radionice su odrzane u lipnju i
prosincu sa ucenicima prvih 1 Sestih razreda na kojima je ukupno sudjelovalo 70 u¢enika iz navedenih
Skola. Cilj radionice bio je senzibilizirati mlade 1 potaknuti ih na prihvacanje razlicitosti, bilo da se
radi o vjeri, izgledu, invaliditetu ili nekoj drugoj razlicitosti.




PROJEKT: ,ZELIMO, HOCEMO, MOZEMO*
NACIN FINANCIRANJA: Grad Krapina
VRIJEME PROVEDBE: 1.1.2022. - 31.12.2022.

OPIS PROJEKTA: Kroz projekt podmirili smo 27% Ljetne rehabilitacije, te smo se usmjerili na
manifestacije koje se provode u gradu, kako bi ravnopravno sudjelovali na svim dogadajima te na taj
nacin izjednacavali mogucénosti osoba s invaliditetom. Kroz projekt smo organizirali kreativne i
kulinarske radionice koje se provode kao dio klupskih aktivnosti u udruzi. Clanovi i volonteri se druze,
kuhaju razna jela te izraduju predmete u decoupage tehnici. Nastalim radovima na radionicama se
predstavljamo javnosti, kao i cjelokupnu svrhu djelovanja i naSe mogucnosti. Udruga je u lipnju
sudjelovala sa kreativnom radionicom povodom manifestacije “Ljeto u Krapini”, a u sklopu No¢i
krapinskog prac¢ovjeka u organizaciji TZ Krapina, na HuSnjakovom. Kroz projekt se uvelike potice i
doprinosi socijalnoj uklju¢enosti ¢lanova.




PROJEKT: ,,AKTIVNI U ZAJEDNICI*
NACIN FINANCIRANJA: Opéina Jesenje
VRIJEME PROVEDBE: 1.1.2022. - 31.12.2022.

OPIS PROJEKTA: Pomocu projekta pokrili smo 7% Ljetne rehabilitacije i dio kreativnih radionice
za Clanove 1 volontere. Od predvidenih aktivnosti sudjelovali smo u organizaciji Dje¢jeg dana koji se
odrZavao za djecu 1 mlade povodom Dana Op¢ine Jesenje te smo sudjelovali na Bozi¢noj radionici
gdje su djeca 1 mladi izradivali bozi¢ne ukrase.

Yapy
04 DISTROFIGARA
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PROJEKT: ,,INSTITUCIONALNA PODRSKA*
NACIN FINANCIRANJA: NACIONALNA ZAKLADA ZA RAZVOJ CIVILNOG DRUSTVA

VRIJEME PROVEDBE: 1.1.2022. - 31.12.2022.

OPIS PODRSKE: Udruga je potpisala ugovor sa :
Nacionalnom zakladom za razvoj civilnoga drustva za |
osiguravanje Institucionalne podrske za tre¢u godinu
provedbe. Institucionalna podrika namijenjena je za |
unaprjedenje rada udruge, te za osiguravanje njezinog
stabilnog djelovanja i samog razvoja. Kroz navedenu B
podrsku u uredu su zaposlene dvije osobe, 3
administrativna radnica i koordinatorica projekata i
programa zaduZene za rad na svim poslovima udruge,
od pisanja projekata, organizacije aktivnosti, do :
administracije. Osim zapoS§ljavanja stru¢nih djelatnica pomocu Institucionalne podrske pokrivaju se 1
troSkovi najma ureda u Krapini, te sve popratne rezije. Pomoc¢u dobivene Institucionalne podrske
osigurali su se ljudski i prostorni kapaciteti koji su potrebni za rad udruge.

Radno vrijeme ureda je od ponedjeljka do petka od 7:30 do 15:30 sati.

11



PROGRAM: ,,UMJETNIK I KREATIVAC - TO MOGU BITI I JA*
NACIN FINANCIRANJA: MINISTARSTVO KULTURE I MEDIJA

VRIJEME PROVEDBE: 30.7.2021. - 30.7.2022. i
30.9.2022. - 30.9.2023.

OPIS PODRSKE: Program je imao za cilj uklju¢ivanje osoba s
invaliditetom u kulturu, doprinijeti smanjenju nejednakosti u drustvu,
kreiranju kulturne ponude koja omogucuje dostupnost kulturnih sadrzaja
osobama s invaliditetom, te doprinos razvoju kulture u nasoj zajednici.
Kroz program provedene su likovne radionice pod mentorstvom
profesorice Mirjane Drempeti¢ HanZi¢. Kroz program organizirane su
likovne radionice na kojima su sudjelovali ¢lanovi 1 volonteri, a pod
stru¢nim vodstvom profesorice dr. art. Mirjane Drempeti¢ Hanzi¢. OdrZana
je jedna Likovna kolonija gdje su ¢lanovi pod mentorstvom renomiranih
umjetnika slikali u prirodi te Izlozba svih nastalih radova u Galeriji grada
Krapine, kao posljednja aktivnost navedenog programa. Kroz navedeni

Udruga distrofi¢ara Krapina
provodi projekt

il projekta je pruZiti moguénost osobama s
invaliditetom da se ukljuée
u kulturne sadrZaje zajednice i drustva

program dodatno se doprinijelo i pojacavanju kreativne, umjetnicke i intelektualne moguénosti osoba

s invaliditetom, senzibilizirala se javnost o umjetni¢kom radu osoba s invaliditetom, te se doprinijelo
promicanju ravnopravnog pristupa i dostupnosti kulturi. Partneri na projektu bili su nam Pucko

otvoreno uciliSte Krapina.
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PROGRAM: ,,CUVAJMO NASE ZDRAVLJE*
NACIN FINANCIRANJA: MINISTARSTVO ZDRAVLJA RH

VRIJEME PROVEDBE: 9.11.2022. - 9.11.2023.

OPIS PODRSKE: Program obuhvaéa provodenje preventivnih sadrzaja
koji su doprinijeli prevenciji tjelesnog i mentalnog zdravlja osoba oboljelih

UDRUGA DISTROFICARA KRAPINA

provodi program

od miSiéne distrofije. Aktivnosti kao $to su jednodnevna kupanja s Cuvaimo nade zdravje”

naglaskom na aktivno plivanje, grupne vjezbe kao 1 vjezbe na
prilagodenim uredajima, uz podrsku 1 edukaciju fizioterapeuta, doprinose
ocuvanju postojec¢e funkcije njihovog tijela kao i zdravlja opcenito.
Edukativno/psiholoske radionice te individualna savjetovanja, doprinijeli
su lakSem nosenju te suoCavanju sa emocijama, stresom te svim ostalim
raznim izazovima sa kojima se nose osobe sa invaliditetom, a §to U
konacnici doprinosi boljem mentalnom zdravlju.

Q HONOR 70
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Partnerstva na projektima

PROJEKT: ,Rijetka bolesti - ¢vrsta mreza podrske
NOSITELJ: Savez drustava distroficara Hrvatske
FINANCIRAN: Europski socijalni fond

Ciljevi projekta su povecanje socijalne ukljucenosti osoba oboljelih od miSi¢ne distrofije, osnazivanje
obitelji osoba oboljelih od misi¢ne distrofije za aktivnu ulogu u zajednici te povecavanje znanja i
vjestina stru¢njaka ukljucenih u rad s osobama oboljelih od miSi¢ne distrofije. Nas ¢lan, Marko
Vidi¢ek bio je zaposlen preko navedenog projekta kao regionalni koordinator za osobe s MD s
podrucja Krapinsko zagorske Zupanije.

Kampanje, manifestacije i sajmovi

Radi kontinuiranog senzibiliziranja javnosti o potrebama i moguénostima osoba oboljelih od
neuromuskularnih bolesti proveli smo tri vazne kampanje tijekom godine.

X 21. svibanj - Nacionalni dan oboljelih od neuromuskularnih bolesti. Povodom navedenog dana
udruga ve¢ posljednjih petnaest godina provodi Kampanju “I vaSe srce je misi¢” s ciljem
senzibiliziranja javnost i zajednice o potrebama osoba koje boluju od miSi¢ne distrofije ali 1 0 njihovim
moguénostima. Kampanja se provela na otvorenome uz informativni $tand gdje su prolaznici i gradani
mogli vidjeti radove sa kreativnih radionica, dobiti letak te broSuru, popri€ati sa zaposlenicima i
e Udruga bavi i koje projekte provodi
Pl | AL AN &l

¢lanovima, pitati Sto ih zanima te vidjeti ¢ime se sv:
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X Europski tjedan mobilnosti, koji se obiljezava od 16. do 22. rujna, udruga je obiljezila 22. rujna
2022. godine uz jednu Setnju gradom Krapina kako bi vidjeli kako i koliko se osobe u kolicima mogu
samostalno kretati ili uz pomo¢ svojih asistenata te volontera. Udruzi se na navedenoj Kampanji prvi
puta pridruzila Udruga OSIT Krapina kao partner na projektu “Zelimo, hoéemo, moZemo”. Prije same
Setnje ¢lanovima udruga bio je prikazan film “Koristim NIV” koji je ukazao na respiratorne teskoce
osoba oboljelih od miSi¢ne distrofije te vaznost aparata za neinvazivnu ventilaciju kojeg i oni sami
koriste.

Q" HOR OF
® 530 May i Camera

X Sedmog rujna obiljezava se Svjetski dan svjesnosti o Duchenne mi$i¢noj distrofiji. Tog dana
diljem svijeta razvija se svijest u vezi Duchenne i Becker misi¢ne distrofije (DMD | BMD). Mi smo
takoder podrzali Kampanju koju je zapoceo i pokrenuo nas§ Savez drustava distrofi¢ara Hrvatske.




X Odrzan je 17. Sajam udruga Krapinsko - zagorske Zupanije. Sajam udruga KZZ organizira se
s ciljem promocije, okupljanja i povezivanja aktivnih udruga te kako bi one kroz svoje izloZbene
prostore predstavile svoj rad, aktivnosti i programe kojima se bave, a 2022. godine Sajam se odrzavao
u Gradu Zaboku.

< U suradnji sa Uredom za udruge Vlade RH
organizirani su ,,Dani otvorenih vrata udruga® te je 2.
lipnja Udruga distrofi¢ara Krapina obiljeZila iste ispred
ureda u Krapini uz prigodnu izlozbu slika i radova
nastalih na likovnim radionicama. Kroz druzenja sa |
svima skupljeno je puno Kkorisnih informacija te
doprinijeto i dodatnome senzibiliziranju o potrebama i
tesSko¢ama na koje se nailazi.

<> Medunarodni dan osoba s invaliditetom obiljezen je 3. prosinca te je tim povodom Udruga
sudjelovala na sjednici Savjeta za razvoj civilnog drustva Krapinsko - zagorske zupanije. Sjednica je
bila namijenjena predstavnicim udruga sa podruéja KZZ, a odrzala se u Poduzetni¢kom centru KZZ,
pod vodstvom zamjenice Zupana Jasne Petek.
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X Udruga distroficara Krapina sudjelovala je sa svojim radovima na Medenom sejmu, 3. prosinca
u Krapini gdje je povodom Kampanje “16 dana aktivizma” muskim posjetiteljima Standa pricvrstila
bijelu vrpcu, kao simbol kampanje, a koji simbolizira podrsku razvoju svijesti Sire druStvene zajednice

da za nasilje nad zenama, a posebice nad Zenama s invaliditetom, nema opravdanja.

. O'HONOR70 ; L
@ SAMP Mavix mers S M o

*

<> Sudjelovalo se na Zagorskom gospodarskom zboru u Tjednu kajkavske kulture, gdje smo imali
kucicu sa radovima koji su nastali na nasim radionicama. Povodom odrzanog Djecjeg dana u

organizaciji DruStva Nasa djeca Krapina, Udruga je sudjelovala sa radionicom Kreativnog decoupage.

Volonteri

17



Udruga je sudjelovala na manifestaciji “Hrvatska volontira” koja se odrzavala ve¢ dvanaestu godinu
uzastopno na inicijativu Hrvatskog centra za volontiranje te regionalnih i lokalni volonterskih centara.
Udruga se virtualno ukljucila u navedenu manifestaciju te je prijavila Kampanju “I vase je srce misi¢”
povodom obiljezavanja Nacionalnog dana osoba oboljelih od miSiéne distrofije i1 ostalih
neuromuskularnih bolesti 20. rujna, koji se kao i1 svake godine organizira uz pomo¢ volontera Udruge.

Aktivnosti u suradnji sa SDDH-om, SOIH-om i DDZ-om

SOIH

> Predsjednica Udruge distroficara Krapina sudjelovala je na online tematskoj raspravi
“Fokusirajmo se” o Nacrtu Zakona o osobnoj asistenciji koja se odrzala 5. prosinca te okupila 174
sudionika, a na inicijativu Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske.

> 27. sije€nja 2022. godine odrZana je edukacija pod nazivom SOIH Forum virtualnog ucenja
KPOSI. Tema prve edukacije bile su Nacionalni plan za izjednacavanje mogucénosti za osobe s
invaliditetom za razdoblje od 2021. do 2027. godine i Akcijski plan izjedna¢avanja moguénosti za
osobe s invaliditetom za razdoblje od 2021. do 2024. godine.

< 08. ozujka 2022. godine odrzan je Okrugli stol “Ravnopravnost spolova danas za odrzivo sutra”
u organizaciji SOIH-a i Pravobranitelja za osobe s invaliditetom u okviru tradicionlane Kampanje
“Aktivne i ukljucene .

PRAVOBRANITEL 2A DSOBE 5 INVALIDITETOM

,,RAVNOPRAVNOST SPOLOV”A
DANAS ZA ODRZIVO SUTRA
Sretan
Medunarodni dan fena

e

AN PARLIAMENT
wborhr

<> 16. ozujka 2022. odrzan je Okrugli stol “Pristupacnost kao ljudsko pravo” u organizaciji SOIH-
a u partnerstvu sa Pravobraniteljem za osobe s invaliditetom. Navedeni Okrugli stol organiziran je u
okviru SOIH-ovog projekta razvojne suradnje u podrucju Centra znanja u 2022. godini uz financijsku
podrsku Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga druStva. Rasprava je potvrdila da pitanje

B ———————————————
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pristupacnosti spada medu najaktualnije teme 1 da je nuzno snaznije djelovati u cilju promjene
postojeéeg stanja.
<> 07. travnja 2022. godine sudjelovalo se na pocetnoj konferenciji SOIH-a u sklopu projekta

“IzaZOVI u krizi” koji je usmjeren unaprjedenju kapaciteta organizacija civilnog drustva za pruzanje
ucinkovitog odgovora na potrebe lokalne zajednice u kriznim situacijama.

<> 05. srpnja 2022. godine odrzan je Okrugli stol “Osobe s invaliditetom u prometu - HEKUP
‘22” o temi “Vizija pristupacnog prijevoza za osobe s invaliditetom u RH” u organizaciji SOIH-a.

<> 20. listopada 2022. godine odrzana je edukacija “Proces uvodenja eura kao sluzbene valute i
prilagodba aktivnosti neprofitnih organizacija” u okviru SOIH Foruma virtualnog u¢enja o KPOSI
“Usudimo se saznati”.

Pravila za preracunavanje Temeljna nacela uvodenja eura

* Fiksni tefaj konverzije (1 euro = 7,53450 kunaj 1) Nacelo zaitite potrosada
* Dvije decimale 2) Natelo zabrane neopravdanog povecanja cijena
* Posebna pravila se odnose na zaokruZivanje jedinicnih cijena roba i 3) Natelo neprekidnosti pravnih instrumenata
usluga (elektricne energije, komunainih usluga, naftnih derivata, 4) Natela utinkovitost! | ekonomitnosti
prirodnog plina, vkapliens nafte | piina..) koje su | prije dana 2
uvodenia 2urs bile iskszane na vise od dvije decimale 5) Nacela transparentnosti i informiranosti
* Poslovni subjekti mogu | modG ce cjenu koju naplacuju potrosaiu
sniziti, odnosno nakon preracunavaniz iz kune u euro cijenu u euru
zackruZiti na nize

<> 24. listopada 2022. godine odrzana je 27. hrvatski simpozij osoba s invaliditetom s
medunarodnim sudjelovanjem o temi “Konvencija UN o pravima osoba s invaliditetom - 0 nama
uvijek s nama - od slogana do realnosti” u organizaciji SOIH-a u suorganizaciji sa Zavodom za
vjestacenje, profesionalnu rehabilitaciju i zapos$ljavanje osoba s invaliditetom.
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SDDH

X Tijekom 2022. godine Udruga distrofi¢ara Krapina ukljucivala se u edukacije odrzane u okviru
ESG projekta “Rijetke bolesti - ¢vrsta mreza podrske”. Radionice su bile namijenjene i ¢lanovima
obitelji osoba s MD i NMB s podru¢ja KZZ. Neke od definiranih tema bile su “’Krugovi podrike”,
“Moja obitelj u kriznoj situaciji”, “Suradnja sa stru¢njacima”, “Odnosi o uloge u obitelji”, “Zivljenje
s MD unutar obitelji”, “Psiholoska potpora za unapredenje kvalitete zivljenja osoba s MD 1 NMD” i
“Emocionalne veze”. Nadalje, odrzana je bila i interaktivna radionica za stru¢njake i predstavnike
institucija sa podru¢ja KZZ sa ciljem povecanja znanja predstavnika institucija o MD | NMD kako bi
u svom radu $to bolje razumjeli izazove sa kojima se osobe sa MD I NMD susrecu. Kroz odrzane
radione, velika paznja posvetila se 1 znac¢aju redovnog prac¢enja diSnih funkcija koje je od velike
vaznosti za osobe oboljele od MD, mogu¢nostima razli¢itih oblika provedbe fizioterapije kod osoba s
MD i NMB

% 13. travnja 2022. godine Udruga distroficara Krapina sudjelovala je na radionici pod nazivom
“Sufinanciranje projekata udruga u 2022 godini” odrzanoj od strane Saveza drustava distroficara

Hrvatske.

PROGRAMSKA PODRUCIA

SUFINANCIRANJE PROJEKATA UDRUGA U 2022.
PP1 - projekti poticanja na razvoj karijere u turizmu

PP2 - projekti ja svijesti o pri ¢ turizmu

RADIONICA

R/

¢ 07. studenog 2022. godine odrzan je 16. hrvatski skup osoba oboljelih od neuromuskularnih
bolesti. Uz znac¢ajne teme lije¢enja NMB, terapijske moguénosti u razli¢itim podrucjima zdravstvene
zaStite osoba s NMB ta Zakon o registru osoba s invaliditetom, predstavljeno je i iskustvo provedbe
pilot projekta novorodenackog probira za SMA u Republici Srbiji koje je iznimno znacajno za buduci
razvoj istoga u RH.

% 28. rujna 2022. godine odrzan je Okrugli stol “Primjena asistivne tehnologije (AT) kod mladih s
miSi¢nom distrofijom (MD)” odrzanog u okviru Erasmus+ projekta “Digitalni prozori u svijet MD”’ u
organizaciji SDDH-a.
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Sto je asisltivna tehnologija (AT)?

Asistivia tehnolonija (AT) podmzumijeva blie koji predmet, dio opeeme (il sustay,

proiz vabesljen komercijalno, medificeeni B palagodens, a

nihova funkeha je da doprinose poticaniu, edriavaniu i pobolEaniu
" bicsti losoba s invalicd i stanjih o

AT uklfuduje | sve ustuge vezani 74 procjent, nabavil, koriStengs | evallsciu AT

L\G EN DA S ] Siroka podnue asisthvne tehnologije
| o wiakodnevn! Fivol
keethnge
a tetinologizs

O HONOR70
& SAMP Wstex Camers

23. svibnja 2022. godine Udruga distroficara Krapina sudjelovala je na edukaciji namijenjenoj
udrugama ¢lanicama SDDH i Foruma mladih SDDH na temu “Konvencija o pravima osobama s
invaliditetom i ciljevi odrzivog razvoja” odrzanoj u strane predsjednice SDDH, Marice Miri€.

Sudjelovalo se 1 na edukacijama “Upravljanje projektima”, “Monitoring i evaluacija”, “StrateSko
planiranje” i “Planiranje razvoja zajednice” u organizaciji SDDH-a koje je provodio Centar za
civilne inicijative.

Pracenje/monitoring
Il 5. Odabir strategije

* Kako se izvode aktivnosti, tako se
biljeze informacije o:
= Zadn)) korak u procesu identifikaciye kojim: * ukljucenim korisnicima,

* Odabiremo strategiju koju demo koristiti 2a postizanje feljenih cifjeva projekta E siisamomiopisuaktivnost,

« koridtenim resursima (financijskim,
+ Odlutujemo koji te ciljevi biti UKUUCENT u projekt prostornim i dr.),
* raspolaganje vremenom i
* Odluéujemo koji <e ciljevi biti ISKLIUCEN iz projekts .
« ukljuéenim izvoditeljima

* Utvrdujemo opéife) | specifinife) cill{eve) projekta

18. sijecnja 2022. godine Udruga distrofi¢ara Krapina sudjelovala je na predavanju na temu “Rad
u uvjetima “Novo normalno” odrzanome od strane izv. prof. dr. sc. Anite Laure Korajlija, a
organiziranome od strane DDZ.

28. prosinca 2022. godine sudjelovalo se na predavanju “Digitalna transformacija - digitalni alati
u poslovnim procesima”odrzanome od strane Stjepana Hojsaka u organizaciji DDZ.

Tijekom cijele 2022. godine ¢lanovi udruge
ukljucivali su se na Medicinska savjetovalista,
koja se organiziraju od strane SDDH-a u suradnji
sa DDZ, savjetovaliSta su vodile dr. Davorka
Vranjes 1 prof. dr. sc. Ervina Bili¢.

Disfagija

+ Otezano gutanje je Cest o o tsomactas oviaG

simptom u oboljelih od \' %

NMB (prevalencija u
nekim bolestima od 48-

100%!) a u bolesnika s “ rb {)
tzv. bulbarnim oblikom e

bolesti je i vodeci simptom




Ostalo

X 09. svibnja 2022. godine su u Poslovno — tehnoloskom inkubatoru u Krapini dodijeljeni
ugovori udrugama iz podrucja prevencije zdravlja, skrbi o mladima i ranjivim skupinama, koje su
ostvarile pravo na potpore Krapinsko — zagorske Zupanije za 2022. godinu. Na sve¢anom uru¢ivanju
ugovora sudjelovale su predsjednica Udruge distroficara Mirjana Janzek sa osobnom asistenticom
Karmelom Habjanec, te koordinatorica projekata i programa Karolina Slogar Grilec i poslovna tajnica
Marija Svedruzi€.

X Predsjednica udruge sudjelovala je tijekom godine redovito na sjednicama Savjeta za razvoj
civilnog drustva Krapinsko — zagorske zupanije, kao predstavnica sektora osoba s invaliditetom. Cilj
sudjelovanja je doprinijeti zajednickim idejama i ravnopravnom djelovanju na lokalnoj zajednici i
utjecati na javne politike.

L Tijekom 2022. godine sudjelovalo se na Konferencijama i sastancima u organizaciji HURID-
a u okviru projekta “Koalicija za ranu intervenciju u djetinjstvu”, a koji ima za cilj okupiti stru¢njake
te doprinijeti kvaliteti i dostupnosti usluzi rane intervencije na podrugju KZZ.
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Mirjana JanZek -...
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“» Predsjednica Udruge distroficara Krapina, Mirjana Janzek, sudjelovala je na Okruglom stolu
pod nazivom “Monitoring protokola o postupanju u slucaju nasilja u obitelji” koji je bio organiziran
povodom Medunarodnog dana borbe protiv nasilja nad zenama u organizaciji Centra za edukaciju,
savjetovanje i istrazivanje, SOS telefona, savjetovaliste za Zene Zrtve nasilja KZZ i Krapinsko -

zagorske Zupanije u sklopu projekta “Novi pocetak™ €iji je nositelj Krapinsko - zagorska Zupanija.

w» Udruga distrofi¢ara Krapina sudjelovala je i na virtualnom okruglom stolu pod nazivom
“Digitalna pristupacnost od zakona do prakse” u organizaciji SrediSnjeg drzavnog ureda za razvoj
digitalnog drustva. Cilj okruglog stola bio je predstaviti rezultate rada udruga, tijela javnog sektora i
tijela zaduzenih za provedbu i pracenje Zakona u podru¢ju digitalne pristupacnosti i osigurati
platformu za razmjenu iskustava, misljenja i prijedloga za njezino unaprjedenje koje ¢e omoguciti
vecu ukljucivost hrvatskog drustva.

w» Sudjelovali smo na Medunarodnoj izloZbi maski te Medunarodnoj izlozbi pisanica u Galeriji
grada Krapine. Navedeni radovi bili su nastali na likovnim radionicama u okviru programa “Umjetnik
i kreativac - to mogu biti i ja”.
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< Udruga distroficara Krapina 3. lipnja
sudjelovala je na Okruglom stolu na temu
“Filantropija i fundraising u KZZ” u organizaciji
Savjeta za razvoj civilnog drustva KZZ povodom
Dana otvorenih vrata udruga 2022.

ﬁf RACNOYODSTIO

< 04.  listopada  predsjednica  udruge
sudjelovala je naizobrazbi u organizaciji Nacionalne

zaklade za razvoj civilnoga drustva na temu | 2722777
“Normativni  okvir  financijskog  poslovanja i
neprofitnih organizacija, planiranje, samoprocjena, |= AN eEEE=
porezne obveze i porezna obiljezja primitaka koje | == e ——

epod, 2022

isplac¢uju”. Navedenu radionicu Nacionalna zaklada
organizirala je u suradnji sa RiF- Ra¢unovodstvo i
financije.

< Tijekom 2022. godine Udruga se trudila da se sve aktivnosti i rad odvijaju nesmetano, a sa
naglaskom na sigurnost svih ¢lanova i zaposlenika. Rad udruge 1 njezino funkcioniranje odvijalo se
kontinuirano te su se sve aktivnosti i dogadanja, kao i pripreme i prijave na razne projekte i programe
redovito realizirale. 1z godiSnjeg izvjesca vidljivo je kako se velik broj edukacija, seminara, okruglih
stolova i ostalih dogadanja odvijalo i dalje u online okruzenju. Uslijed, jo$ uvijek aktualnog COVID-
19 virusa tijekom prve polovice godine osje¢ao se manji strah od okupljanja, dodira i boravka sa
drugim ljudima, osjeéa se i dalje te su kroz program bila osigurana financijska sredstva za kupnju
zaStitne opreme za korisnike te asistente sa svrhom osiguravanja Sto sigurnijih uvjeta rada za sve.

+ Na preporuku gradonacelnika grada Krapine Udruga je primila vrijednu donaciju od tvrtke AGS
Hrvatska, povodom otvaranja njihove poslovnice u Krapini.

<> U organizaciji i realizaciji svih spomenutih aktivnosti volonterski su sudjelovali Martina
Sostari¢, Antun Sostari¢, Mirjana Janzek i gospoda Marica Miri¢ koja nam daje veliku potporu i pruza
pomo¢ u pisanju projekata.
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> Veliku 1 neprocjenjivu potporu pruzalo nam je 11 volontera, asistenti korisnika 1 clanovi nasih
obitelji bez kojih se odredene aktivnosti ne bi mogle provesti.

<> Cijele godine vrsili smo promociju projekata i aktivnosti kroz medije koji su nas redovito
pratili, a to su: RHZK, Radio Kaj, Radio Zlatar, Glas Zagorja, Zagorski list, Zagorje International, IN
Portal, Sjever.hr kao i preko nase web stranice, facebook stranice, instagram profila i ostalim web
stranicama, te raznim informativnim letcima. Tijekom 2022. godine Udruga distroficara Krapina
objavila je 23 objave na sluzbenoj web stranici, 87 objava na druStvenim mrezama, objavljen je
ukupno 21 novinski ¢lanak spomenutih medija koji redovito prate rad udruge, predsjednica je
gostovala na radijskoj emisiji “Peh dobri duh Krapine” te je objavljen i jedan intervju sa predsjednicom
udruge u Glasu Zagorja. Sluzbena web stranica ukupno je posjecena 3296 puta, a broj pratitelja na
drustvenim mrezama bio je 1426 raznih korisnickih profila.

Izvje$ée su izradile
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irjana Janzek, predsjednica

s et
Kétolina Ybgar Grilec,
torica projekata i programa
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Adresa:
Gornje Jesenje 45
49233 Gornje Jesenje

Adresa ureda:
Gajeva 33, 49000 Krapina

Osobe za kontak:

Mirjana JanZek, predsjednica - 098/708-751, 099/8180-255
Martina Sostaric, dopredsjednica - 098/795-164

Antun Sotari¢, ¢lan predsjednistva — 099/8180-254

Ured — 049/435-059

e-mail: udruga.distroficara.kr@gmail.com
ured.udk@gmail.com

info@udk.hr

Web: www.udk.hr

IBAN: HR6123400091110278688 PBZ
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NASLOVNICA VUESTI

@ KZZ DODUELILA 638.0
“Tamo gdje drustvo nema dosta

Isjecci iz novina:

0 KUNA ZA 60 UDRUGA

DOGADANJA SPORT LIFESTYLE GOSPODARSTVO TRAZITE POSAO?

senzibilnosti za odredene stvari, tu se
pojavljujete vi koji kroz projekte i
programe popunjavate rupe u sustavu”

U Poslovno -

inkubatoru Krapi

gorske 2upanije u Krapini je u ponedjeljak, 9. svibnja 2022. godine,
odrzana dodjela ugovora predstavnicima udruga koje su ostvarile pravo na 2upanijsko financiranje kroz natjecaj za prijavu

programa i projekata udruga u podrutju prevencije zdravlja, skrbi o mladima i ranjivim skupinama te ljudskih prava,

demokratizacije i razvoja civilnog drustva.

MIRJANA JANiEKﬂpEz’dEjn ca|Udruge "
distrofi¢ara Krapina -

usluga osobne
nesto je
no pomaze

tu us!

Gotovo 15 godina djeluje Udruge
distroficara Krapina i u tom razdo-
blju, svojim su &lanovima, brojnim
pogodnostima, udinil Zivot lakdim i
kvalitetnijim, 2 cjelu drustvenu za-
jednicu educirali o potrebama osoba
s invaliditetom, te utjecaii na ukia-

bari-

ima dosta toga 3to je odredilo, od-
nosno usmierilo na rad, ali moida
ipak mogu izdvojii uslugu 0sobnog
asistenta i prilagodeni prijevoz. Od
potetka nam je bilo bitno da sami
élanovi imaju izravnu korist od rada
udruge | 10 su upravo te dvije spo-

jele. Natosu

njanje mnogih i
jera. O aktivnostima Udruge razgo-
varamo s predsjednicom Mirjanom
JanZek.

. Udruga dieluje od 2007., isto
7 toliko ste | predsjednica ove

se nadogradivale ostale usluge koje
su samo razvijale | poboljsavale nas
rad. Ima dosta institucija sa kojima
smo suradivalitekom ovih godina,
koje su nam puno pomogle u nasem

radu,

udruge, pripr i se za obiljedi-
vanje 15-te obljetnice?

Kada se osvrem zaista je dosta godi
naiz nas, a imam osjecaj kao da smo
nedavno poceli 5 radom. S obzirom

teljski centar K2Z 5 kojim suraduje-
mo od prve godine naseg rada  koji
nam je uvijek bio podrika, kako kroz
grupne radionice, tako i pruanjem

na situaciju s OVID-19
73 sada nismo radili neke velike pla-
nove povodom nade 15- godiniice,
ali svakako ¢emo to obiljefiti kroz
nade informativne $tandove, putem
vas medija, a ako nam situacija bude
dorvolila motda organiziramo | neka
okupljanja s gostima, ali za sad ne
motemo joi o tome.

. Jedan pogled unatrag. Koji su
/7 momenti odredili rad udruge,
koje osobe i institucije su vam naj-
vide pomogle u radu?

' Mnogo je projekata koje tije-
7 kom godine provodite, pitat cu
vas prvo o relativno novom projek-
tu koji zaokuplja painju ¢lanova i
nakon Zetvrte radionice, radovi su
izlotenl na skupno] izloibi Maske
otvorenoj u Galeriji grada Krapine.
Radi se o projektu Umjetnik | kreati-
vac - to mogu biti 1 ja, kako je doslo
do realizacije ovog projekta?

To je projekt koji smo prjavili na na-
tiedaj Ministarstva kulture | medija,

w2z potporu Putkog otvorenog udlli-

INTERVJU

e lzlotba maski u Galeriji Krapina
&: s

$ta Krapina koji P e
projektu. Nismo imali bas nekog pre-  likovne radionice.

velikog oéekivanja od tog natjeaja, | S
Jersmose prvi puta pravial i ‘3:;‘:: See “';‘v:“: ::u
nadu zamisao | na sreéu prepoznato Zivota ¢lanova

je. Kroz projekt provodimo likovne . Kontinuirano provodite projek-
radionice pod profe- 7

sorice  Mirjane Drempeti¢ Hanzic ~ ne asistencije valim &lanovima. Oni
koja svojim motivacijskim pristupom  uglavnom traju dvije do tri godine,
zaista iz nas zna izvuci onu umjet-  Pa potom slijed cjelokupna pro-
nicky stranu 2a koju niti ne znamo  Cedura prijave projekta, pa moida

da ju imamo. Upoznaje nas s no-
vim umjetnickim tehnikama, a mi
nastojimo izraditi 0no $to nam ona
2ada. Radionice su zamiljene i kao
art terapija za Elanove, za opudtanje
i kvalitetno provodenje siobodnog
viemena, a onda i upoznavanje s
Kulturom | ukljutivanje u kulturne
sadriaje nate zajednice. Tako cemo
nakon provedenih radionica imati i
izlotbu koju cemo dogovoriti s Put-
kim otvorenim uiliitem Krapina, te
likovnu koloniju vani na otvorenom
uz podriku | ostalih umjetnika s na-
seg podrutja. Uglavnom jedan pro-
jekt koji nas zabavija i koj je pravo
osvietenje u natem radu. Prvo javno
predstavijanje naih radova upravo

AGORIA

i mala doza nelzvjesnost, hote i
projekt ponovo proci. Jedan takav
ugovor potpisaliste 9. veljace. Hote
1i se ova usluga konaéno ozakoniti i
postati sustavno rijeSena za sve ko-
jima treba, a ne ovako od projekta
do projekta.

Uslugu osobne asistencije provodi-
mo od 2008, naéi od samih poceta-
Ka. To nam e bio i prvi veliki projekt
koji smo zapoceli provodit, Zapoceli
$mo s i korisnika, a danas ih ima-
mo 30, Ja iz 0sobnog iskustva mogy
re6, da je usluga osobne asistencije
neéto §to izravno pomate osobi, da
uz tu uslugu molete biti neovisniji
od danova svoje obitelj, da mote-
te planirati svoje osobne aktivnosti,

A KRAPINA |

ORGANIZIRALI F

POL AVO UMJE

KO DRUZENJE

“Umjetnost moZe dotaknuti sve nas,
zajedni¢kim snagama doprinosimo
kulturno-umjetni¢kom stvaralastvu nase
zajednice”

Foto: Facebook / Udruga distroficara Krapina

Udruga distroficara Krapina u utorak je odrzala "Likovnu kolonijuu skiopu projekta “Umjetnik | kreativac - to mogu bitl
Cilj ovog projekta je pruziti

u kulturnim

osoba s

2ajednice. Projekt

financira Ministarstvo kulture | medija dok je partner projekta Putko otvoreno uiliste Krapina.

- Zamisao je bila da nasi Elanovi izraduju slike uz potporu renomiranih umjetnika, | naravno da smo u tome | uspjeli uz

pomo¢ nase mentorice profesorice Mirjana Drempeti¢ HanZi¢ koja Je osmislila samu koloniju | pozvala ostale umjetnike.

Likovna kolonija odr2ala se ispred Pugkog otvorenog ugilista Krapina | zahvaljujem ravnateljici Grozdana Paviovi¢ na

pruzeno] podrici u organizaciji. Zahvaljujemo | svima ostalima koji su se odazvall | doprinijeli da se “Likovna kolonija
realizira”. Takoder zahvaljujemo | curama iz benda polaznicama Skole rocka $to su nas zabavile svojim nastupom - rekia je

predsjednica udruge Mirjana Janzek.

INTERVJU

Ppa onda i poslovne tko ih ima, da se
neki Elanovi uz pomoé asistencije
mogu dalje Skolovati, te ostvarivati
barem dio svojih zelfa. Vierujem da
je mnogim Elanovima upravo ova
usluga promijenila kalitetu Eivijenja
na bajie, 3 ja 0sobno mogu redi da
vie e znam kako bi funkcionirala
bez toga. Uslugu za sada joé uvijek
provodimo kroz projekte i kroz pro-
grame, jedan dio kroz nacionalno
ministarstvo, a jedan dio kroz Eu-
ropski socijalni fond. Nije bas lako
provodit te projekte, iziskuju dosta
administracije, nemate pravo na po-
gresku, te se na vrijeme ne isplacuju
sredstva prema nama, a mi mora-
mo redovito ispladivati place. Isto
tako sve je tefe pronaci osobu koja
bi radila kako osobn asistent, jer se
satnica nije povecala od samog po-
Eetka, znati od 2008. godine satnica
nije povetana it za lipy, 3to je jako
fose. Najavijeno je da ce se usluga u
ovakvom obliku osiguravati jos dvije
godine, a u tom vremenu treba se
donijeti Zakon o csobnoj asistenciji.
Nadamo se iskreno da ¢e se konatno
ta usluga rijesi da ce kori-

danovima | njihovim
obiteljima kroz razne
radionice, Jo smo pot-
pisali neka partnerstva,
all su ti projekti jos u
postupku procjene, pa
kada e biti poznati re-
altati onda mosemo
vide o njima. Uglavnom
raduje nas kada mole-
mo biti partnerl neko-
me | tako ifi 2apoceti
nesto novo, ili jo§ vise
doprinositi  stvaranju
druitva jednakih mo-
guénosti,

. Pandemija uspori-
#” 1a neke aktivnosti
Kako je pandemija
utjecala na vas rad?
Pa, pandemija je si-
guno  usporila neke
aktivnosti, ~odnosno.
prebacila ih u virtualni
ablik. Na srecu ipak smo uspjeli rea-
t sve nae programe | aktivno-
sti, mozda neke u smanjenom obliku
il virtualno, afi bazirali smo se na to

snici dobit onoliko sati usluge koliko
ima zaista i treba, te da e asisten-
i dobits placu kakvu i zaslutuju, uz
postivanje svih zakonskih okvira, a
tu mishim na osiguravane prigodnih

ipak bilo vide aktivnosti na otvore-
nome i moglo se svaita organizirat.
Pandemija je ostavila jedan trag stra-
ha medu clanovima, mnogi se boje
2araze, jer smo mi ipak osobe koje

tako znademo tho ito Zel, mish, ka-
kve potrebe ima i mislim da su jako
dobrodogle.

Bez volontera mnoge

radionicama, kao pratnja élanovima
na neke aktivnosti, vozi kombi kada
to zatreba i zaista nam je velika po-
moé svih tih godina. Jo jednom mu

nagrada,
ne godine rada il

+_ Recite nam i 0 ostalim aktual
2 nim projektima kole provodite
i kojese usluge prulaju danovima?
0sim veé spomenuti projekata pro-
vodi se jo3 i trogodi$nji program Zo
jednake moguénosti kroz koji se osi-
gurava rad firioterapeuta, koj usiu-
gu rehabilitacije omogucava Elanovi-
ma u njihovim domovima u vrijeme
na natin ko to njima odgovara, te
wudrazina pi j

ju osiabljeny  respiratomu funk-
ciju, pa su mnogi izbjegavali vece so-
cijaine kontakte. Cijelo vrijeme bori-
‘mo se za socialnu ukljuéenost, a na
Kraju nas pandemija upravo najvise
pogodila na tom padruéju. No, sve u
svemu puno toga se odradilo.

.. Kao jedna od glavnih aktivnosti
7 udruge su Kiupske aktivnosti
koje su svakog Eetvrtka u prostoru
udruge u Gornjem Jesenju. Kako
obiéno provodite to vrijeme?

Osigurava se i prijevoz, odnosno
placa vozaca, koji prevozi danove
prilagodenim kombi vozilom. Osi-
guravamo | uslugu pomoénika u
nastavi 22 10 uéenka s teSkocama iz
sest osnovnih 3kola s podrutja nase
tupanije. Osiguravamo i savietodav-
ne radionice u suradni s Obiteljskim
centrom, te ostale usluge kroz nase
Kupske aktivnosti koje doprinose
sociainom ukljuéivanju danova.
v Sudjeluete Ii kao partneri i u
projektima ostalih udruga. Koji

Cetvrtak od 16 do 20 sati u prosto-
ru 23 aktivnosti u Gornjem Jesenju.
To je jedan dan u tjednu za nas, da
se okupimo, da se vidimo, da po-
dijelimo nove informacije, pitanja,
poteskoce i sl Uz to imamo uredaje
2a viebamo, pa tho je zainteresiran
vieiba, netko od asistenata/volon-
tera pripremi neki obrok po nasim
seljama, il imamo kreativne radi-
onice. Nekada nam dodu i gosti pa
imamo neka odredena predavanja.
Sve ovisi kako se dogovorimo | kakve
25

Trenutno smo partneri Savezu dru-
$tava distroficara Hrvatske na pro-
Jektu Rijetke bolest - cursta mresa
podrike koji e financira kroz Europ-
ski socijalni fond. Kroz taj projekt za-
poslen je i jedan nas élan Marko Vi-
dicek kao regionalni koordinator, te
se kroz projekt stvara mreza podrike

lje i skupa.
pandemije koju spominjemo redovi-
to smo imali nase klupske aktivnosti,
naravno u manjoj mieri. Al to je bio
motda i jedini trenutak kada smo se
mogli maknuti iz svojih domova, od
svoje obitelji s kojima smo po cije-
le dane | malo se socijlizirati. Ove
Kklupske aktivnosti nas povezuju,

GLAS ZAGC
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bi stvari bilo jako tezko ¢ Bhvalljemo, 3l T m ostalim

provesti . Zelite osigurati rehabilitaciju

U radu radionica pomaiu vam  # yasim ¢lanovima oboljelim od

volonteri. Tko su vasi volonteri,  misiéne distrofje u Rovinju u prila-

godenom centru

i postaj Mare. Po éemu je ovaj centar pose-

Naravno, volonteri su ek prisut-  ban, &t omoguéava u rehabilitacil

. Sad oboljelih.

oni ham pomatu u svemu ito je po-  dineza ljetovanje?

trebno, od radionica, do odlaska na
neke aktivnosti, sajmova, kampanja,
prijevoza. Bez njih bi mnoge stvari
bilo jako tesko provests i zato nate
volontere jako cijenimo, | svaku nji-
hovu odvojenu minutu, Za volontera
dovoljno je iskazati 2elju, javiti nam
se ill doci na nase druzenje, ispuniti
ugovor o volontiranju | to je to. Ni-
&ta zahtjevno | i koji ele mogu se
Javiti

.. Vrijedno je ovdje istaknuti kako
/7 ste prodle godine sudjelovali na
dodjeli priznanja za volontera god-
ne i volontersku akeiju godine koje
dodjeljuje nasa Zupanija u suradnji
s volonterskim centrom Volontiraj.
Najbolji volonter godine bio je va3
volonter Sata Horvat. Uz naravno
joi jednom iskrene Eestitke Sadi,
&ime Je to priznanje zaslutio?

Mi se ve¢ nekoliko godina prijaviju-
Jemo 2a tu nagradu, upravo 2ato $to.
se tako Zelimo zahvaliti natim vo-
lonterima | iskazati im poitovanje.
Svake godine nominiramo. drugog
wvolontera, pa je tako | Sasa dosao
na red, jer je imao i najvise volon-
terskih sati. Sasa je zaista zaslulio tu
nagradu, jer je nas volonter gotovo.
od samih poetaka. Pomate nam na

RIA

Centar Mare nalazi se pri bolnici za
rehabilitaciju u_ Rovinju. Objekt je
u_potpunosti priagoden osobama
u kolicima te sve 310 ga okruzuje je
isto tako prilagodens, Uz bolnicu na-
lazi se i prilagodena plaZa koju | mi
koristimo i vrlo je jednostavno uéi u
more uz pomoé fizioterapeuta | ku-
pati se kada to zaielimo, éto na dru-
gim plazama bai i nije tako. Centar se
nalazi na poluctoku, uz samo more,
okruten je borovom Zumom &to je
jako zdravo za osobe koje i maju res-
piratornih poteskoca. Za nas obolje-
e od milicne distrofije jako je vaino
vietbati radi odriavanja postojece
funkeije midi¢a, a vietbe u moru su
nezamjeniive, jer u moru mi sami
moiemo raditi pokrete koje inate
ne motemo izvoditi. Zamislite samo
kada osoba koja je nepokretna ude
u more | moZe raditi korake i hodati
PO moru, jednostavno neprocjenji-
vo. Iz svega navedenoga jako nam je
Vvaino da osiguravamo ovakvu vrsty
rehabiltaciie, pa vierujemo da éemo
tako | ove godine skupiti potrebna
sredstva i oti¢i u Centar Mare na re-
habilitaciju.

+_Hvale vrijedna je i proslogo-
¥ didnja akelia koja e rezultirala




