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O Udruzi distroficara Krapina

Udruga distroficara Krapina je neprofitna i nestranaCka organizacija koja ima socijalno-
humanitarne ciljeve.

Osnovana je u travnju 2007. godine, i to na inicijativu Saveza drustava distrofi¢ara Hrvatske i
pojedinih sada$njih ¢lanova, jer na podrucju Krapinsko-zagorske zupanije nije bilo udruge
koja bi zastupala interese osoba oboljelih od miSiéne distrofije i 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 daih motivira i poti¢e na uklju¢ivanje u aktivnosti druStvene zajednice

e da senzibilizira javnost o potrebama osoba s invaliditetom, ali i o njihovim
mogucnostima

e da promice i §titi zajedniCke zdravstvene, socijalne i humanitarne ciljeve

e da stvara dobru suradnju s lokalnom upravom i samoupravom

e da poboljsava 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 njihovim potrebama i mogu¢nostima

Vizija Udruge je stvarati sustav u kojem ¢e se izjednaciti moguénosti osoba s invaliditetom,
prihvatiti njihova razli¢itost 1 poStovati ljudska prava.

Vrijednosti i principi djelovanja udruge su:

» neovisno Zivljenje

» ukljucivanje u drustvenu zajednicu

» izjednacavanje mogucnosti

» postovanje i zastita ljudskih prava i uvazavanje razli¢itosti
» nediskriminacija i nenasilje

» 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 ¢elu 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 2020. godine udruga je provodila 7 projekata/programa koji su financirani
nacionalnim sredstvima i 1 program financiran europskim sredstvima.

GODINA
ODOBRENE
POTPORE

IZNOS ODOBRENE
POTPORE

NAZIV ODOBRENO OD

Upisati naziv tijela

PROJEKTA

1. Osobni asistent za oboljele od Ministarstvo rada, 713.237,00 kn 2020.
misicne distrofije — 2. godina mirovinskog sustava, obitelji i
provedbe trogodiSnjeg programa socijalne politike
2. Osobni asistent za osobe s Europski socijalni fond 1.949.676,13 kn 2019./2020.
invaliditetom

1.791.460,06 kn 2020./2022.
Osobni asistent — podrska kroz Zivot
3. Jednaki u zajednici Krapinsko — zagorska zupanija | 26.000,00 kn 2020.
4. Zelimo, moZemo, hoéemo Grad Krapina 20.000,00 kn 2020.
5. Aktivni u zajednici Op¢ina Jesenje 9.200,00 kn 2020.
6. Moj pomocnik — moja podrska u Ministarstvo znanosti i 481.702,96 kn 2019./2020.
obrazovanju i

obrazovanja 2020./2021.

580.408,84 kn
7. Za jednake mogucnosti — Ministarstvo rada, 210.000,00 kn 2019./2020.
trogodisnji program, 3. godina mirovinskog sustava, obitelji i
provedbe socijalne politike




Za jednake mogucnosti — trogodisnji 180.000,00 kn 2020./2023.
program, 1. godina programa

8. Institucionalna podrska, 1. godina | Nacionalna zaklada za razvoj 214.000,00 kn 2020./2022.
provedbe civilnog drustva

Udruga je tijekom 2020. godine bila partner na Cetiri projekta.

NAZIV ODOBRENO OD T
PROJEKTA Upisati naziv tijela PROJEKTA
Klju€ kulture za sve generacije Europski socijalni fond PuZko otvoreno uciliste Krapina
Jednake moguénosti svima EurOpSki SOCijaIni fond Gradsko drustvo crvenog kriza
Krapina
. _ _ Ministarstva za demografiju,
Dozivotno sigurni obitelj, mlade i socijalnu Savez drustava distrofi¢ara Hrvatske
politiku,
“Rijetke bolesti - Cvrsta mreZa S
podrike” Europski socijalni fond Savez drustava distrofiara 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 2020. godine imala zaposlene 44 osobe, 29 osobnih asistenata, jednog
vozaCa — pratitelja, jednog pomocnika u kuéi, fizioterapeuta, 10 pomocnika u nastavi,
administrativna tajnica te koordinatorica projekata i programa, dok je tijekom cijele godine
kroz udrugu bilo angazirano preko 50 osoba (zamjene za godisnji, bolovanja).

U Udruzi je krajem 2020. godine bilo ukljuceno 40 ¢lanova. Uz redovne ¢lanove ukljuceni su
i ¢lanovi obitelji kao pridruzeni ¢lanovi kojih je bilo 20. Evidencija ¢lanova vodi se u Registru
¢lanova.

Tijekom 2020. godine u udruzi je bilo uklju¢eno 13 volontera i organizirano volontiranje, sa
ukupno 865 volonterskih sati. Evidenciju o volonterima i volonterskim satima redovito je
vodila Martina Sostari¢, dopredsjednica udruge.

Dana 17.9.2020. odrzana je Redovna godis$nja
Skupstina Udruge wu prostorijjama restorana
Zagorka u BPurmancu, na kojoj su usvojena
izvjeSc¢a o radu udruge za protekla razdoblja, te su
usvojeni novi plan rada i financijski plan. Na
Skupstini je takoder usvojeno 4 Odluka 1 5
Pravilnika koji reguliraju odredene smjernice rada
udruge, i samim time unaprjeduju rad udruge.




Predsjednistvo Udruge odrzavalo je redovne sjednice, na kojima su se dogovarale i 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
2020. godine.

AKTIVNOSTI U 2020. GODINI

PROGRAM: ,,OSOBNI ASISTENT ZA OBOLJELE OD
MISICNE DISTROFIJE*

GORNJE JESENJE 45, 49233 GORNJE JESENJE
emall: udruga.distroficara kragmail.com
Kontakt: 098/708-751

www.udkhr

NACIN FINANCIRANJA: Ministarstvo rada, mirovinskog
sustava, obitelji i socijalne politike

“Osobni asistent za
oboljele od mis¢ne distrofije”

VRIJEME PROVEDBE: Od 2019. - 2021. godine

O PROGRAMU: Usluga osobne asistencije provodi se kao
trogodis$nji program. Kroz uslugu se pruza izvaninstitucionalna
podrska za 13 korisnika, zaposljavanjem 13 osobnih asistenata :
na pola radnog vremena. Cilj programa je povecati kvalitetu —— —
zivljenja oboljelima od miSi¢ne distrofije. s

PROJEKT: ,,OSOBNI ASISTENT ZA OSOBE S
INVALIDITETOM* I ,OSOBNI ASISTENT -
PODRSKA KROZ ZIVOT*

UDRUGA DISTROFICARA KRAPINA
NOSITELJ JE PROJEKTA:

»Osobni asistent -
podrska kroz zivot"

Trajanje projekta: 20 mjeseci
Vrijednost projekta: 1.791.460,06 HRK
Iznos EU potpore: 1.791.460,06 HRK

\;"-'().l

NACIN FINANCIRANJA: EUROPSKI SOCIJALNI
FOND

VRIJEME PROVEDBE: Od prosinca 2018. do studenog
2020., te od prosinca 2020. do kolovoza 2022.

PROJEKT SE PROVODI U SKLOPU OPERATIVNOG
PROGRAMA UCINKOVITI LJUDSKI POTENCIJALI
2014, - 2020,

WRAZVOJ USLUGE OSOBNE ASISTENCLIE ZA
(OSOBE S INVALIDITETOM - FAZA IIl" - UP.02.2.2.14

O PROJEKTU: Usluga osobne asistencije osigurava se za 16
korisnika bespovratnim sredstvima iz EU fonda. Istovremeno
se 1 zapoSljava 16 osoba kao osobni asistenti na pola radnog
vremena. Cilj projekta je povecati kvalitetu Zivljenja osobama
s invaliditetom, povecati njihovu socijalnu ukljucenost, smanjiti druStvenu nejednakost te im
omoguciti kontrolu nad vlastitim Zivotom. Projekt pod nazivom ,,Osobni asistent za osobe s
invaliditetom® je zavr$io u prosincu 2020. godine. Udruga je tijekom kolovoza 2020. prijavila
novi projekt pod nazivom Osobni asistent — podrska kroz zivot za nastavak pruzanja usluge.
Projekt je odobren od strane Europskog socijalnog fonda, te se usluga asistencije nastavila
pruzati u prosincu 2020. i traje do kolovoza 2022. godine.

UDRUGA DISTROFICARA KRAPINA



PROJEKT: ,,MOJ POMOCNIK - MOJA PODRSKA U OBRAZOVANJU*
NACIN FINANCIRANJA: Ministarstvo znanosti i obrazovanja
VRIJEME PROVEDBE: skolska godina 2019./2020. i 2020./2021.

O PROJEKTU: Cilj projekta je ukljuéivanje djece s teSkocama u razvoju u redovan sustav
obrazovanja, te socijalno uklju¢ivanje djece s teSko¢ama u aktivnosti zajednice.

U skolskoj godini 2019./2020. bilo je ukljuc¢eno je 9 ucenika s teSkocama iz tri osnovne Skole
s podrucja Krapinsko — zagorske zUpanije, te je zaposleno 9 pomoc¢nika u nastavi.

U skolskog godini 2020./2021. bilo je ukljuc¢eno 10 ucenika s teSkocama iz 3 osnovne $kola s
podrucja Krapinsko - zagorske Zupanije, te je zaposleno 10 pomoénika u nastavi. U sklopu
projekta odrzavani su radni sastanci sa pomoc¢nicima i zajednicke konzultacije s
koordinatorima u Skolama.

L

PROGRAM: ,,ZA JEDNAKE MOGUCNOSTI*

NACIN FINANCIRANJA: Ministarstvo rada, mirovinskog
sustava, obitelji i socijalne politike TrogodiEnjl program
»Za jednake moguénosti“

VRIJEME PROVEDBE: od 2017. do 2020. godine i od
2020. do 2023. godine

OPIS PROGRAMA: Program se odnosi na mobilni tim koji
se sastoji od vozaca pratitelja koji obavlja sluzbu prijevoza,
fizioterapeuta koji vrsi rehabilitaciju, pomoénika u kudéi, te
obuhvaca savjetodavne radionice.

Mobilnost - Pomocu prilagodenog kombi - vozila kojega
udruga posjeduje i uz vozaca koji obavlja sluzbu prijevoza omogucili smo svim ¢lanovima i
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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 ¢lanove kod lijecnika, u $kolu, na
rehabilitaciju, na aktivnosti Udruge (radionice, druzenja, skupove i simpozije, kampanje), na
teCajeve, na koncerte, Sportske dogadaje, kupnju i ostalo za $to 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.

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 vecéina ¢lanova nema osiguranu rehabilitaciju
U kué¢i jer im vrijeme dolaska kuénog fizioterapeuta ne odgovara ili uopée niti ne mogu
ostvariti pravo. Kako je rehabilitacija iznimno vazna za ocuvanje tjelesne i respiratorne
funkcije, osiguravamo rehabilitacijske tretmane u vrijeme kada njima odgovara.

oy
i
\

Pomoé u kudi - zaposlili smo na pola radnog vremena osobu koja osigurava pomo¢, ili
dodatnu pomo¢ ¢lanovima koji nemaju osobnog asistenta.



Savjetodavne radionice - u 2020. godini proveli smo tri savjetodavne radionice u suradnji s
Centrom za socijalnu skrb Krapina - podruznica Obiteljski centar. Teme radionica bile su

2 <6

“Mentalni trening”, “Srec¢a i zadovoljstvo” i “Mentalno zdravlje u doba pandemije”.

Radionice su vodile stru¢ne djelatnice Sandra Kos, dipl. socijalna radnica, Dragica Slakoper —
Lisica, prof. psihologije i Marijana Lovrenci¢ prof. defektolog, a posljednja radionica u 2020.
godini odrzana je online.

PROJEKT : ,,JEDNAKI U ZAJEDNICI*
NACIN FINANCIRANJA: Krapinsko - zagorska Zupanija
VRIJEME PROVEDBE: 01.01.2020. - 31.12.2020.

OPIS PROJEKTA: projekt obuhvaca aktivnosti koje doprinose ofuvanju zdravstvenog
stanja C¢lanova, socijalnoj ukljuCenosti c¢lanova, oshazivanje i1 motiviranje c¢lanova te
senzibiliziranje javnosti 0 moguc¢nostima osoba s invaliditetom. Kroz projekt smo osigurali
60% sredstva za provedbu ,,Ljetne rehabilitacije® ¢lanova koja se je tre¢i put organizirala.
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.



U sklopu projekta provodimo i kulinarske radionice kao dio klupskih aktivnosti na kojima
sudjeluju uz ¢lanove 1 volonteri koji pomazu u kulinarskim radionicama. Ovaj projekt pomaze
da ¢lanovi budu $to vise ukljuceni u zajednicu.




PROJEKT: ,,ZELIMO, HOCEMO, MOZEMO¥*
NACIN FINANCIRANJA: Grad Krapina

VRIJEME PROVEDBE: 1.1.2020. -
31.12.2020.

OPIS PROJEKTA: Kroz projekt podmirili smo
30% 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 mogucnosti osoba S
invaliditetom. Kroz projekt smo financirali
kreativne radionice koje se provode kao dio
klupskih aktivnosti u udruzi.

Izraduju se predmeti u decoupage tehnici, te se radovima nastalim na radionicama
predstavljamo javnosti, nas rad i naSe moguénosti. Tako smo u sklopu projekta sudjelovali na
Zagorskom gospodarskom zboru u sklopu Tjedna kajkavske kulture.

PROJEKT: ,,AKTIVNI U ZAJEDNICI*
NACIN FINANCIRANJA: Opéina Jesenje

VRIJEME PROVEDBE: 1.1.2020. -
31.12.2020.

OPIS PROJEKTA:

Pomoc¢u projekta pokrili smo 10%
Ljetne rehabilitacije i dio kreativne
radionice. Od predvidenih aktivnosti
uspjeli smo sudjelovati na Adventu u &% §
Jesenju i pomogli u ukraSavanju centra same Opcme sa radovima koji su nastall na nasim

kreativnim radionicama a u duhu Bozi¢nih blagdana.
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PROJEKT: ,,INSTITUCIONALNA PODRSKA*

NACIN FINANCIRANJA: NACIONALNA ZAKLADA ZA RAZVOJ CIVILNOG
DRUSTVA

VRIJEME PROVEDBE: 1.1.2020. - 31.12.2020.

OPIS PODRSKE: Udruga je potpisala ugovor 7
sa Nacionalnom zakladom za razvoj civilnoga
druStva za osiguravanje  Institucionalne i
podrske koje obuhvaca trogodi$nje razdoblje.
Institucionalna podrSka namijenjena je za
unaprjedenje rada udruge, te za osiguravanje
njezinog stabilnog djelovanja i samog razvoja. &
Pocetkom 2020. godine u uredu su zaposlene
dvije osobe, administrativna radnica i
koordinatorica projekata i programa. Tim
zapogljavanjem ostvarili smo dugogodisnji cilj S
1 dobili struc¢an kadar koji radi na svim poslovima udruge, od pisanja projekata, organizacije
aktivnosti, do administracije. Osim zaposljavanja stru¢nih djelatnica pomocu Institucionalne
podrske pokrivaju se i troskovi najma ureda u Krapini, te sve popratne rezije. Pomocu
dobivene Institucionalne podrske osigurali smo ljudske i prostorne kapacitete koji su potrebni
za rad udruge. Radno vrijeme ureda je od ponedjeljka do petka od 7:30 do 15:30 sati.

A B
mil
i
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Kroz dobiven sredstva osigurana je 1 izobrazba zaposlenika i upravljackog tijela udruge kroz
edukativne radionice, kao i izrada pravnih dokumenata koji su poboljsali samo poslovanje.
Tako smo angaziranjem stru¢ne suradnice Ivane Radanovi¢ izradili 4 Odluke i 5 Pravilnika.
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Partnerstva na projektima

PROJEKT: ,,Kljuc kulture za sve generacije*
NOSITELJ: Pucko otvoreno uéiliste Krapina

FINANCIRAN: Europski socijalni fond

Kroz projekt su organizirane likovne radionice sa profesoricom i poznatom Kkiparicom
Mirjanom Drempeti¢ Hanzi¢. Na likovnim radionicama ¢lanovi i volonteri upoznaju raznolika
likovno tehnicka izrazajna sredstva (od crtackih tehnika ugljenom, olovkama, pastelama,
slikarskih tehnika akrilikom na platnu i akvarelom na papiru, kombiniranim tehnikama izrade
kolaza i asamblaza, kiparskim tehnikama modeliranja u bijeloj glini i izrade keramike (Salice i
tanjuri, keramoplastika).

Nakon zavrsetka likovnih radionica organizirana je zavr$na izlozba nastalih radova u Galeriji
grada Krapine, pod vodstvom mentorice Mirjane.

Izlozba je bila vise nego uspjesna, te su ju podrzali i zupan Zeljko Kolar kao i gradonacelnik
Krapine Zoran Gregurovi¢. Cilj ovih radionica i same izlozbe bio je pokazati javnosti da i
osobe s invaliditetom mogu i znaju utjecati i doprinositi razvoju kulture. Uz izlozbu
napravljen je i letak sa nastalim radovima.

R,
=
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Projekt je zavrSio u listopadu 2020. godine zavrSnom konferencijom na kojoj su svi partneri
dali svoje zakljucke provedenog projekta.
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PROJEKT: ,,Za jednake moguénosti svima“
NOSITELJ: Gradsko drustvo Crvenog kriza Krapina
FINANCIRAN: Europski socijalni fond

Kroz projekt se provodilo neformalno i
formalno obrazovanje za osobe s invaliditetom
na kojima su sudjelovali i1 nasi ¢lanovi. Projekt
je zavrSio u ozujku 2020., a krajem provedbe
bio je organiziran okrugli stol sa naglaskom na
probleme povezane sa socijalnom iskljuc¢enoséu
i nezaposleno$¢u marginaliziranih skupina, te
na koracima koje treba poduzeti kako bi se
navedeni problemi eliminirali. Predsjednica
Mirjana  Janzek predstavila se je sa

prezentacijom ,,Socijalna ukljucenost osoba s
invaliditetom”.

PROJEKT: ,,Dozivotno sigurni*
NOSITELJ: Savez drustava distrofi¢ara Hrvatske
FINANCIRAN: Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike.

Projekt je imao za cilj smanjenje socijalne iskljucenosti starijih R
osoba oboljelih od miSi¢ne distrofije ili drugih oblika invaliditeta y
na podru¢ju RH, zatim informiranje starijih osoba o mogu¢im -
Stetama nastalim potpisivanjem ugovora o uzdrzavanju te DERTMY SR
prevenciju moguénosti zlouporabe ugovora o0 uzdrzavanju starijih i
osoba.

Informacijom do sigurnosti -

s

PROJEKT: ,Rijetka bolesti - ¢vrsta mreza podrske “

Zagreb, travan; 2020.

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 misié¢ne distrofije za aktivnu
ulogu u zajednici te povecavanje znanja i vjeStina
struénjaka ukljucenih u rad s osobama oboljelih od
miSi¢ne distrofije. Na§ ¢lan, Marko Vidi¢ek zaposlen je = ===
preko navedenog projekta kao regionalni koordinator . -
za osobe s MD s podrucja Krapinsko zagorske Zupanije. '
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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. Na taj dan udruga
ve¢ zadnjih trinaest godina provodi Kampanju “I vase srce je misi¢” s ciljem senzibiliziranja
javnost i zajednice o potrebama osoba koje boluju od miSi¢ne distrofije ali i o njihovim
moguénostima. S obzirom na situaciju sa COVID — 19 nismo bili u moguénosti Kampanju
provoditi na na¢in kao i do sada, odnosno biti na Trgu Ljudevita Gaja u Krapini sa
informativnim $tandom i upoznavati nase gradane i lokalnu zajednicu o radu nase udruge,
projektima koje provodimo, te izlagati radove koje izraduju nasi Clanovi na kreativnim
radionicama. No bez obzira na to Kampanju smo proveli virtualnim putem uz pomo¢ medija,
drustvenih mreza i web portala nasih suradnika, objavljivanjem kratkih pri¢a nasih ¢lanova.

\_\e\.‘ hodn eur 4 vas'eQra je misi¢”

x0° < (% ; ’
o) ) 73 21. svibanj - Nacionalni dan oboljelih od neuromuskularne bolesti
’7}0 / (’/ Migi¢na distrofija je genetska, progresivna i nasljedna bolest koja uzrokuje odumiranje i slabljenje
) b ) . misiéa, 3to na kraju dovodi do nepokretljivosti ili teske pokretljivosti oboljelih. Osobe postaju ovisne

o drugima u svom svakodnevnom Zivotu. No to ne znati da nemaju potrebe i Zelje kako i svi ostali.

Zato zelimo osvijestiti nasu zajednicu da nam pomogne u stvaranju drustva jednakih moguénosti, da
nam pomogne u uklanjanju barijera i ostalih prepreka koje dovode do diskriminacije oboljelih od

UDRUGA N\

Idemo zajedno stvarati drustvo bez barijera za bor,. Zivot svih nas - zajedno smo jaci.

KRAPINA

~
£ =
T |
c ' ‘\\ DISTROFICARA / o misiéne distrofije. Srce je mi3i¢ koji moZe oslabiti kod svih, ne samo kod osoba s distrofijom.
o] o]
= st
© m
z

£\ 21. smban] ) 3

hxl N

«*..ja sam Mirjana, imam misiénu di ju...ne stam joj da me ice ne
Zelim da mi di: ja odreduje Zivot, Zivim i: jeni Zivot i imam ciljeve kao i svi drugi
koje nastojim ispunjavati...

% ...Zovem se Toni...imam 65 godina...od djetinjstva sam distrofiéar, a od 22. godine
sam u kolicima...distrofija me nije sprijecila da se oZenim, imam kéer i ve¢ 36 godina
Zivim u sretnom braku...Zivot me naucio d svoj kriZ évrsto prigrlim, da mi ne klizi iz ruku
i da ga s ljubavlju nosim prema odrede cilju...

+* ... 0d kada sam prihvatila misi¢nu distrofiju kao dio sebe, Zivot mi je postao bolji. A
upravo udruga mi je pomogla u tome da se ohrabrim i traZim nacine da Zivim kao
ravnopravni élan drustva, sa ciljevima, Zeljama...Martina...

«...Zivim Zivot pun snova,ambicija i ciljeva...uvijek mozemo do ,tih“ ciljeva samo treba
pronaci pravi put do njih...distrofija me nije sprijecila u ostvarivanju ciljeva i nikad

nece... ja sam Antonio... \ o v
0y “Sami mozZemo dosta,
... Ja sam Diana...imam bolest distoniju...bez obzira na nju Zivim ; _ 'é'; Skltpa mozemo svasta”

punim pluéima...uZivam, crtam, ¢itam, radim u vrtu, druzim se... @
-
+» ...Ne sanjaj svoj Zivot, nego Zivi svoje snove...Viatka... A‘Q&:
LS

X Europski tjedan mobilnosti, koji se obiljezava od 16. do 22. rujna, uspjeli smo
obiljeziti u fizickom obliku. Ove godine naSu Kampanju Za pokret proveli smo uz jednu
Setnju gradom Krapina kako bi vidjeli kako i koliko se osobe u kolicima mogu samostalno
kretati ili uz pomo¢ svojih asistenata. Koliko je grad pristupacan i na koje barijere bi trebali
ukazati. Kampanja je bila jako uspjeSna i1 medijski dobro popracena, te su povratne
informacije gradana bile jako podupiruce.
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X Sedmog rujna obiljezava se Svjetski dan
svjesnosti o Duchenne misi¢noj distrofiji. Tog dana
diljem svijeta razvija se svijest u vezi Duchenne i
Becker miSi¢éne distrofije (DMD I BMD). Mi smo
takoder podrzali Kampanju koju je zapoceo i
pokrenuo na§ Savez druStava distroficara Hrvatske.
Na Svjetski dan svjesnosti o Duchenne mi$i¢noj
distrofiji 2020. godine, uz #WDAD2020i SDDH
Salje poruku koju su mnogi ljudi iskusili 1 jo§ uvijek
je prozivljavaju: Zajedno smo jaci! PokuSavamo strah
preokrenuti u nadu, bol u snagu, a izoliranost u
bliskost.

HDADOL0

o g
SVIETSKT DAN SVJESNOSTI

0 DUCHENNE MISTENO]
DISTROFIT

IAJEDNO SMOJACT
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https://www.facebook.com/hashtag/wdad2020?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZWF9QqrFvPPydJNCo6Q4VH0yS_Mns55BlaquE7idQ4AnD4nzGbqKoN_JqDXY_23Z6FZ2Kmho8JquoyaaOYUaJmXHKOuwoH4Sq2v8m31nRdBY-jK2ovrSoXEaRYW36ZYqwBDUPzmlWVZc4bguHRwS-zMjg_e4pRlWnt8U-MkT92K4LVn0CAwGxYwxfrXwH1_rXm7qWfR5WSbn05qjQco_No3RUzqOX06wA1ePIW9M-9_sg&__tn__=*NK*F

<> Odrzan je 15. Sajam udruga Krapinsko - zagorske
7upanije. Sajam udruga KZZ organizira se s ciljem Vo N
promocije, okupljanja i povezivanja aktivnih udruga te kako \ ‘
bi one kroz svoje izlozbene prostore predstavile svoj rad,
aktivnosti 1 programe kojima se bave. No ove godine Sajam /
se odrzavao virtualnim putem. Otvorena je posebna web
stranica na kojoj su se mogle objaviti slike koje ilustriraju rad
udruge.

X U suradnji sa Uredom za udruge Vlade RH
organizirani su ,Dani otvorenih vrata udruga®.
Manifestaciju smo organizirali za sve koji su htjeli upoznati
rad naSe udruge, a gost nam je bio Kristijan Soj¢, vlasnik
OPG-a Soj¢ s kojim je uspostavljena dobra suradnja.

Takoder smo putem web stranice i putem drustvenih mreza
objavili informacije o nasem radu, projektima koji se
provode, aktivnosti koje su aktualne te pozivali gradane da
nam se obrate ako za Zele neke informacije koje bi im mogle

pomodéi.

o> Medunarodni dan osoba s invaliditetom obiljezili smo s Krapinsko - zagorskom
zupanijom u suradnji s Koordinacijom udruga osoba s invaliditetom, odnosno predstavnicima
svih udruga osoba s invaliditetom na podru¢ju Krapinsko - zagorske Zupanije jednim
Okruglim stolom koji se odrzavao virtualnim putem. Svaka udruga iznijela je svoj nac¢in rada

tijekom pandemije, izdvojila poteskoce te eventualno izdvojila koje potrebe ima.

DOOSKR
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Volonteri

Udruga se tre¢u godinu zaredom prijavila na Javni poziv za prijavu kandidata za dodjelu
Zupanijskog priznanja "VOLONTER/KA GODINE" i ,VOLONTERSKA AKCIJA
GODINE* za 2019. godinu kojeg organizira Krapinsko - zagorska Zupanija u suradnji s
Volonterskim centrom  VolontirAJMO. Zupanijsko priznanje dodjeljuje se u tri
kategorije: VVolonter/ka godine Mladi 15-30 godina, Volonter/ka godine, Odrasli 31+
godina i Volonterska akcija godine. Udruga distroficara Krapina prijavila je za volontera
godine Franju Dunaja, a za volontersku akciju Lampioni betlehemskog svjetla i boZi¢nih
zelja. Nakon prijave u svibnju je odrzana sveCana podjela priznanja Krapinsko - zagorske
Zupanije za najbolje volontere i najbolju volontersku akciju 2019. godine. Najbolji volonter
bio je na drugom mjestu prema glasovima gradana, a nasa volonterska akcija prikupila je
najvise glasova te osvojili prvu nagradu.

Udruga je sudjelovala na manifestaciji “Hrvatska volontira” koja se odrzavala ve¢ desetu
godinu uzastopno na inicijativu Hrvatskog centra za volontiranje te regionalnih i lokalni
volonterskih centara. Udruga se virtualno ukljucila u navedenu manifestaciju te je prijavila
volontersku akciju povodom obiljezavanja Europskog tjedna mobilnosti 22. rujna, koji se kao
i svake godine organizira uz pomo¢ volontera Udruge.

18



Aktivnosti u suradnji sa SDDH-om i SOIH-0

s 0Od 19. do 26. srpnja 2020. godine u Rovinju, u Centru M.A.R.E., odrzan je jedanaesti u
nizu Kamp Foruma mladih SDDH na kojemu su ove godine sudjelovale 34 osobe od toga
i nasi ¢lanovi obitelj Vidicek.

Kamp Foruma

mladih SODH

+ Medunarodna konferencija o statusu i pravima osoba s invaliditetom u okviru kampanje
»Djelujmo zajedno™ u organizaciji Koordinacionog odbora kantonalnih udruzenja i
saveza osoba s invaliditetom Unsko-Sanskog kantona. Cilj konferencije bio je
konkretnim prijedlozima, na temelju razmjene iskustava iz regije, unaprijediti polozaj
osoba s invaliditetom u ovom dijelu BiH. U Hrvatskoj delegaciji koja je sudjelovala sa
izlaganjima bila je 1 Mirjana JanZek, predsjednica UDK i ¢lanica predsjednistva SDDH

Ciji je zadatak bio predstaviti temu ,,Uloga udruga u ruralnim sredinama za osobe s
invaliditetom®.

~NEN BENEN-NEN-N-N-N N-]

<> Povodom obiljezavanja 10. prosinca — Medunarodnog dana ljudskih prava i zavrSetka
Kampanje 16 dana aktivizma protiv rodno uvjetovanog nasilja, Zajednica saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske i SOIH — Mreza zena s invaliditetom odrzali su 14. prosinca putem
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Zoom platforme okrugli stol na temu Konvencijom i ciljevima odrzivog razvoja do
ostvarivanja prava zena s invaliditetom. Na okruglom stolu sudjelovala je predsjednica
Udruge distroficara Krapina, Mirjana Janzek, ukazuju¢i na problem Zena i djevojaka s

invaliditetom, koje se suocavaju s preprekama za sudjelovanje u zajednici 1 drustvenim

ihva¢anjem
T a7 %
; "\ Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske
e # SOIH - Mrea Zena s invaliditetom Participants (43)
a part
¥ (Co-host, m o
OKRUGLI STOL
povodom 10. prosinca — Medunarodnog dana ljudskih prava A
KONVENCLIOM | CILEVIMA ODRZIVOG RAZVOJA DO OSTVARIVANIA o
PRAVA ZENA S INVALIDITETOM
o
Ponosne, jake i vidljive! 1 Martina Mokus
o
4o
K
¥
7
A
Hvala na poziv i kvalitetnim 08 ¥
izlaganima, Svako dobro svim
Y sudionicima | puno uspjeha u
& Predsjednga H.. daljnjem... ) © © © °*
24 - a 0@

X 09. i 10. prosinca 2020. EAMDA (Europski savez udruga za neuromisi¢ne bolesti)
je organizirala medunarodnu virtualnu konferenciju o miSiénim 1 neuromuskularnim
bolestima (MWD). O temama inovativnih lijjeCenja (NMD) i njihovim pomacima govorili su
brojni struénjaci iz Slovenije, Ceske, Bugarske, Francuske i Engleske. Na virtualnoj
Konferenciji sudjelovala je Mirjana Janzek, predsjednica Udruge distrofi¢ara Krapina i
Martina Sostari¢, dopredsjednica.

Stage LIVE

Conference friends & supporters

MURCULAR
DYSTROPMY
I ' ANRDCIATION
OF SLOVENIA CARED W
SAREPTA
THERAPEUTIES

PTCI U NOVARTIS | Reimagining Medicine

TRERAPEUTICS

R/

% Predsjednica Udruge distroficara Krapina kao ¢lanica Predsjednistva SDDH-a sudjelovala
je tijekom cijele godine redovito na Sjednicama Upravnog odbora Saveza, kao i na
Godisnjoj Skupstini u prosincu. Savez tijekom cijele godine pruza informacije 1 podrsku
u radu svojih udruga, pa tako i nasoj.
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Ostalo

¢+ 26. kolovoza 2020. godine su u Poslovno — tehnoloskom inkubatoru u Krapini dodijeljeni
ugovori 28 zagorskih udruga iz podrucja prevencije zdravlja, skrbi o mladima i ranjivim
skupinama, koje su ostvarile pravo na potpore Krapinsko — zagorske Zupanije za 2020.
godinu. Na sve¢anom urucivanju ugovora sudjelovale su predsjednica Udruge distroficara
Mirjana Janzek, koordinator projekta i programa Vlatka Bosak, te poslovna tajnica Marija
Svedruzic.

< Predsjednica udruge sudjelovala je na
sastancima Savjeta za razvoj civilnog drustva
Krapinsko — zagorske Zzupanije, kao predstavnica
sektora osoba s invaliditetom. Cilj sudjelovanja je
doprinijeti zajedni¢kim idejama i ravnopravnom
djelovanju na lokalnoj zajednici i utjecati na javne
politike.

+ Edukacije i okrugli stolovi preko Zoom-a:

Dana 12. studenog 2020, od 10:00 do 12:00, dopredsjednica Udruge distroficara Krapina
Martina Sostari¢ sudjelovala je na webinaru Hrvatskog centra za razvoj volonterstva, kojeg su
vodile predstavnice Hrvatskog centra za razvoj volonterstva. Webinar se je organizirao u
okviru projekta ,,Slijedite svoju viziju — obiteljsko volontiranje, novi oblik angazmana®,
financiranog kroz program Erasmus+, StrateSka partnerstva, u partnerstvu s organizacijama iz
Rumunjske, Irske, Hrvatske, Njemacke, Norveske i Belgije, u koji se moze ukljuciti 2021.
godine. Webinar se je odrzao na platformi Zoom. Cilj Webinara bio je predstaviti izazove i
prednosti obiteljskog volontiranja.

Sredi$nji drzavni ured za razvoj digitalnog drustva u suradnji s povjerenikom za informiranje,
krovnim nacionalnim organizacijama osoba s invaliditetom i Drzavnom Skolom za javnu
upravu, organizirao je 22. rujna 2020., Okrugli stol pod nazivom ,,Digitalna pristupacnost od
zakona do prakse® uoéi primjene Zakona o pristupac¢nosti mreznih stranica i programskih
rjeSenja za pokretne uredaje tijela javnog sektora(,,Narodne novine®, broj 17/2019) za sve
mrezne stranice tijela javnog sektora. Okruglom stolu pridruZio se i ured UDK.
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% Malonogometni Klub Jesenje organizirao je humanitarnu futsal utakmicu dana 28.1.2020.
godine za nasu udrugu. Cilj je bio pomoc¢i udruzi i osiguravanju sredstava za provodenje
potrebne rehabilitacije. Utakmica je odigrana protiv Futsal Dinama u dvorani Srednje
Skole Krapina.

< Tijekom 2020. godine Udruga se trudila da se sve aktivnosti i rad odvijaju hesmetano,
a sa naglaskom na sigurnost svih ¢lanova i zaposlenika. U periodu kada su administrativne
djelatnice radile od kuce, uvijek su bile dostupne putem interneta i telefona za sva moguca
pitanja i nejasnoce, kao i za pripremu i prijavu na razne projekte i programe. Iz godiSnjeg
izvjeS¢a vidljivo je kako se velik broj edukacija, seminara, okruglih stolova i ostalih
dogadanja odvijalo u online okruzenju. Nadalje, tijekom godine veliki broj zaposlenika bio je
na bolovanju te u samoizolacijama gdje su korisnici nekoliko tjedana bili bez svojih osobnih
asistenata. Takoder, pojavio se veliki strah od dodira te boravka opcenito sa ostalim osobama,
a Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike, uvidjevsi ozbiljnost
situacije uslijed virusa COVID-19, osiguralo je zastitnu opremu, to¢nije maske, rukavice i
dezinficijens za ruke, koje smo podijelili nasim korisnicima i asistentima kako bi osigurali
bolje i sigurnije uvjete rade za sve.

X U organizaciji i realizaciji svih spomenutih aktivnosti volonterski su sudjelovali
Martina Sostarié, Antun Sostarié, Mirjana JanZek i gospoda Marica Miri¢ koja nam daje
veliku potporu 1 pruza pomo¢ u pisanju projekata.

o Veliku i neprocjenjivu potporu pruzalo nam je 13 volontera, asistenti korisnika i
¢lanovi naSih obitelji bez kojih se odredene aktivnosti ne bi mogle provesti, posebno u
situaciji sa COVID — 19 koja je svima otezala rad i aktivnosti.

X 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 kao i preko naSe web stranice, facebook stranice 1 ostalim web
stranicama, te raznim informativnim letcima.
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Izvje$ée su izradile
Mirjana Janzek, predsjednica

Martina Sostari¢, dopredsjednica

Adresa:
Gornje Jesenje 45
49233 Gornje Jesenje

Adresa ureda:
Gajeva 33, 49000 Krapina

Osobe za kontakt:

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

Antun Sostarié, élan predsjednistva — 099/8180-254

Ured — 049/435-059

e o e = - - - = e = = ]

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

ured.udk@gmail.com

Web: www.udk.hr

IBAN: HR6123400091110278688 PBZ

Udruga distroficara Krapina je korisnica institucionalne podrske

Financijski

Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva za stabilizaciju po drzava

i/ili razvoj udruge

°
Nacionalna
[ ] zaklada za
razvoj
®

civilnoga
drustva
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Isjecci iz novina:

PETEK: 'Ponekad sa svojim malim
doprinosom zaista mozemo

mijenjati ovaj svijet na bolje, a ovi
ljudi to svakodnevno cine'

Autor: kf — 14 rujna, 2020. 19:29

U Krapini je danas odrzano proglasenje Najvolontera/ke i
Volonterske akcije godine za 2019. godinu...

Udruga distroficara Krapina u utorak je obiljeZila Europski tjedan mobilnosti. Ispred prostorija udruge izloZili su pomagala
koja koriste za kretanje - kolica | skuter, 3 koja su zainteresirani mogli i isprobati kako bi, kako kaZu u Udruzi, iskusili kakav je
to pogled iz kolica.

Zajedno s asistentima i volonterima, Elanovi Udruge su se uputili u Setnju po Krapini, kako bi utvrdili kako je to pro3etati kroz
arad, koliko su prijelazi ceste pristupatni i moze li se uopce osoba u elektromotorim kolicima sama uputiti u obilazak grada.

Misicna distrofija neizljeciva je bolest, jedino §to pomaze boljoj funkeiji misica je rehabilitacija.
Za oboljele je bitno da kontinuirano viezbaju, a ljetna rehabilitacija, odnosno more - za njih je
nesto neprocjenjivo. Zato od 2018. godine élanovi Udruge distrofi¢ara Krapina, koja okuplja
osobe koje boluju od misiéne distrofije i srodnih neuromuskularnih bolesti s podruéja
Krapinsko - zagorske Zupanije, odlaze na ljetnu rehabilitaciju Centar M.A.R.E. u Rovinj, koji je
prilagoden za osobe s invaliditetom.

INTERV.JU, MIRJANA JANZEK Nedostaje nam fizicka ukljutenost u aktivnosti zajednice

Udruga distroficara Krapina djeluje od 2007. godine i okuplja osobe koje boluju od misSicne distrofije
s podrucja Krapinsko-zagorske Zupanije. Cilj udruge je da provodi usluge i aktivnosti koje doprinose
poboljsanju kvalitete Zivljenja svojih ¢lanova. Udruga trenutno broji 45 clanova, 13 volontera i 43

zaposlene osobe

Kako izgleda rad, funkdioniranje udruge od poCetka pandemije do danas?

- Na pocetku je bilo paprilicno tesko jer sma se preko nodi nasli u dosta cudnoj situacii i marali donositi odluke koje
§ nam nist bile bas bliske. Mi smo u veljaci otvorili svoj ured | zaposlili dvije suradnice | taman dok smo se donekle
- Uhodali doslo je vrijeme rada od kuce i stopiranie svih aktivnosti, No, prilagodili smo se situac i snash smo se.
~ Ralo se u smienama, odnosno jedan dan jedna u uredu druga od kuce | obmuto. Ja sam radfa od kuce vecinam,
 asamou i situacijama odlazila sam u ured. Onda smo u svibnju poceli malo normalniie raditi, nekako se sve
? pacelo vracati na svoje miesto, sve do sada kada opet moramo malo prilagodavati situacii. No, nismo dopustil da

se ne obavjaju obaveze, da se ne pisu projekt, izvjesca i sve &to se jednostavno mora bez obzira na situaciju.
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