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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 sadasnjih ¢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 pomo¢i druge osobe pri kretanju.

Glavni ciljevi Udruge su:

e da osnaZuje osobe s miSiénom distrofijom i ¢lanove njihove obitelji

e daih motivira i potice na ukljucivanje u aktivnosti drustvene zajednice

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

e da promice i stiti zajednicke zdravstvene, socijalne i humanitarne ciljeve

e da stvara dobru suradnju s lokalnom upravom i samoupravom

e da poboljsava kvalitetu Zivota osoba s miSiénom distrofijom u svim segmentima

Misija Udruge je okupljanje i osnazivanje osoba oboljelih od miSiéne distrofije i srodnih
neuromuskularnih bolesti, kroz promicanje njihovih prava, ukljuivanjem u socijalne i
drustvene aktivnosti, te senzibiliziranje javnosti o njihovim potrebama i moguénostima

Vizija Udruge je stvarati sustav u kojem ée se izjednaciti moguénosti osoba s invaliditetom,
prihvatiti njihova razli¢itost i postovati ljudska prava.

Vrijednosti i principi djelovanja udruge su :

- neovisno Zivljenje

- ukljucivanje u drustvenu zajednicu

- izjednacavanje moguénosti

- poStovanje i zaStita ljudskih prava i uvazavanje razlicitosti
- nediskriminacija i nenasilje

- humanost i tolerancija

- promicanje rada udruge u lokalnoj zajednici



Upravljacko tijelo udruge

Za operativno upravljanje i poslovanje udruge zaduzZena je Skupstina koja izmedu zasjedanja
sukladno Statutu tu funkciju povjerava Upravnom odboru na celu s predsjednicom koja je
prosla mnoge edukacije i 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 Janiek — predsjednica Udruge, Martina Sostari¢ -
dopredsjednica Udruge, Marica Miri¢ — €lanica Upravnog odbora, Antun Sostari¢ — ¢lan
Upravnog odbora, Diana Dlesk — €lanica Upravnog odbora.

Nadzorni odbor cine: Aleksandar Varga — predsjednik Nadzornog odbora, Marko Jug — ¢lan
Nadzornog odbora, Stjepan Sostari¢ — ¢lan Nadzornog odbora

Mandat navedenih traje 4 godine, a izabrani su na Izbornoj Skupstini u rujnu 2015. 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.

U 2017. godini Udruga je provodila ili zapocela provoditi 6 projekata i 2 program financiranih
nacionalnim i europskim sredstvima. Prijavljeni i odobreni projekti su:

GODINA FAZA PROJEKTA
NAZIV ODOBRENO OD 1ZNOS ODOBRENE o
POTPORE ODOBRENE Upisati:
PROJEKTA Upisati naziv tijela POTPORE a.) zavrsen projekt
b.) projekt u tijeku

1 Os.obni asingnt za Ministarstvo za 609.639,00 kn 2017. a.
°.b°|19|f od misicne demografiju, obitelj,
distrofije - 2. godina mlade i socijalnu politiku
provedbe trogodisnjeg
programa
2. Razlicitost je dio nas Ministarstvo znanosti i 50.000,00 kn 2016./2017. a.

obrazovanja, Nacionalna 53.110.00 kn a.

zaklada za razvoj civilnog 2017./2018.

drustva
3. Osobni asistent za Europski socijalni fond 1.509.999,41 kn 2017./2018. b.
osobe s invaliditetom
4. Jednaki u zajednici Krapinsko - zagorska 25.000,00 kn 2017. a.

Zupanija
5. Zelimo, moZemo, Grad Krapina 20.000,00 kn 2017. a.
ho¢emo




6. Aktivni u zajednici Op¢ina Jesenje 8.000,00 kn 2017. a.

7. Moj pomo¢nik - moja Ministarstvo znanosti i 348.750,00 kn 2016./2017. a.
podrska u obrazovanu obrazovanja
301.300,00 k
AP 2017./2018.
8. Za jednake mogucnosti | wministarstvo za 210.000,00 kn 2017./2018 a.
- trogodisnji program, 1. demografiju, obitelj,
godina provedbe mlade i socijalnu politiku

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 2017. godine imala zaposlene 37 osoba, 25 osobna asistenta, jednog
vozaca — pratitelja, jednoga koordinatora projekta, pomocnika u kudi, fizioterapeuta i 8
pomocnika u nastavi, dok su tijekom cijele godine kroz udrugu prosle 48 zaposlene osobe.

U Udruzi su krajem 2017. godine bila uklju¢ena 42 ¢lana. Uz redovne ¢lanove ukljuceni su i
¢lanovi obitelji kao pridruZeni ¢lanovi kojih je bilo 20. Evidencija ¢lanova vodi se u Registru
¢lanova.

Tijekom 2017. godine u udruzi je bilo uklju¢eno 13 volontera u organizirano volontiranje, sa
ukupno 988 volonterskih sati. Evidenciju o volonterima i volonterskim satima redovito je
vodila Martina Sostari¢, dopredsjednica udruge.

Dana 29.09.2017. odrzana je Redovna godisnja
Skupstina Udruge u prostoru Opcine Jesenje.
Osim c¢lanova bili su prisutni gosti Skupstine:
zamjenik gradonacelnika Krapine Dragutin
Kozina, procelnica Zupanijskog Upravnog
odjela za zdrastvo, socijalnu skrb, udruge i
mlade Martina Gregurovi¢ Sanjug, nacelnik

Opcine Jesenje Andrija Ranogajec, pravnica
Podruznice Obiteljskog centra KZZ Dunja Horvat, zupnik opéine Jesenje Danijel Herceg.

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 tekuc¢im i planiranim aktivnostima.

U nastavku vam opSirnije predstavljamo vaznije aktivnosti Udruge koje su provedene tijekom
2017. godine




Osobna asistencija

Usluga osobnog asistenta provodila se kroz dva
projekta/programa. Kroz nacionalni trogodisnji program
,Osobni asistent za oboljele od misi¢ne distrofije” koji se
provodi od 2016. godine do 2018. godine i financira se
sredstvima Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i
socijalnu politiku, te kroz projekt , Osobni asistent za
osobe s invaliditetom” u trajanju od 20 mjeseci koji se
financira kroz Europski socijalni fond. Kroz nacionalni
program imali smo 13 korisnika i zapoSljavali 13 osobnih
asistenata, te kroz Europski socijalni fond takoder 13
korisnika i zaposljavali 13 osobnih asistenata. Ukupno 26
korisnika i 26 osobnih asistenata. Korisnici su imali na

raspolaganju pomoc¢ osobnog asistenta u vremenu od 80 sati mjeseéno, odnosno pola
radnog vremena ukupnog fonda mjesecnih sati rada, da im pomogne u samozbrinjavanju i
aktivnostima svakodnevnog Zivota s ciljem Sto veceg ukljucivanja u drustvenu zajednicu.

“Osobni asistent za osobe s invaliditetom®

Trajanje projekta: 20 mjeseci
Vrijednost projekta: 1.509.999,41 HRK
Iznos EU potpore: 1.509,999,41 HRK

—
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“Osobni asistent za
oboljele od miséne distrofije”
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Osobni asistenti kao i korisnici prosli su i potrebnu edukaciju koju je proveo SOIH. Potpisani
su i dodijeljeni ugovori za provedbu programa i projekta. Za provedbu druge godine
trogodiSnjeg programa ugovore o suradnji dodijelila je ministrica Ministarstva za
demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku Nada Murganié, a ugovor o financijskoj
potpori za projekt Europskog socijalnog fonda urucio je premijer Andrej Plenkovié.
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Pomocnik u nastavi

Projekt ,Moj pomocnik - moja podrska u obrazovanju“ prijavljen je po drugi puta na natjecaj
Ministarstva znanosti i obrazovanja u srpnju 2017. Cilj projekta je ukljuc¢ivanje djece s
teskoéama u razvoju u redovan sustav obrazovanja, te socijalno uklju¢ivanje djece s
teskodama u aktivnosti zajednice. U projekt smo prijavili 10 ucenika iz 6 osnovnih Skola i
jedne srednje skole s podrucja Zupanije. Od 10 prijavljenih ucenika njih 8 je ostvarilo pravo
na pomocénika u nastavi. S provedbom projekta zapocelo se 1. rujna zaposljavanjem 8
pomocnika u nastavi. Projekt se odnosio na Skolsku godinu 2017./2018. U sklopu projekta
odrzavani su radni sastanci sa Skolama, konzultacije sa koordinatorima, te smo obavljali
terenske posjete u Skolama radi evaluacije projekta.




Razlicitost je dio nas

U 2017. nastavili smo provoditi projekt ,Razli¢itost je dio nas“ koji je odobren i financiran od
strane Ministarstva znanosti i obrazovanja, a koji se odnosio na Skolsku godinu 2016./2017.
Projekt se provodi kroz edukativne i interaktivne radionice sa djecom vrticke dobi, u¢enicima
osnovnih i srednjih $kola s podruéja KZZ u kojima su obuhvaéene teme o razli¢itosti koja nas
okruzuje, na koju moZemo i ne moZzemo utjecati, na invaliditet kao razli¢itost na koju ne
mozZemo utjecati, moguénosti osoba s invaliditetom. Cilj projekta je educirati i senzibilizirati
mlade i najmlade o djeci s teSkoéama i osobama s invaliditetom, kako bi oni sami lakse
prihvatili tu vrstu razli¢itosti, kako bi se poboljSao polozZaj osoba s invaliditetom u drustvenoj
zajednici i kako bi se doprinosilo izjednacavanju moguénosti, a smatramo da su upravo mladi
ti od kojih treba krenuti. Edukaciju provode ¢lanice udruge koje su osobe s invaliditetom, te
smo i kroz ovaj projekt zaposlili jednu mladu osobu kao koordinatora projekta. U projektu
koji se provodio tijekom 2016./2017. skolske godine bilo je uklju¢eno 761 ucenika i djece u 1
vrtiéu, 2 srednje sSkole, 12 osnovnih Skola. Odrzano je ukupno 27 radionica. Projekt je zavrsio
30. lipnja 2017., ali smo ponovno, po Cetvrti puta prijavili isti projekt na otvoreni natjecaj
Ministarstva znanosti i obrazovanja za skolsku godinu 2017./2018. koji je bio odobren, te
smo u prosincu nastavili s njegovom provedbom uz financijsku podrsku Nacionalne zaklade
za razvoj civilnog drustva. Svaki je sudionik radionice kao zahvalu dobio ¢okoladu i letak, a
ucitelji i ravnatelji dobili su Salice na temu Razli¢itost. Partneri u nastavku provodenja
projekta bili su Osnovna skola Gornje Jesenje i Opcina Gornje Jesenje.
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Za jednake mogucnosti

U travnju 2017. prijavili smo trogodisnji program ,Za jednake moguénosti“ na natjecaj
Ministarstva za demografiju obitelj mlade i socijalnu politiku. Program se odnosi na mobilni
tim koji se sastoji od vozaca pratitelja koji obavlja sluzbu prijevoza, fizioterapeuta koji vrsi
rehabilitaciju, pomocénika u kuéi, te obuhvaca savjetodavne radionice. Projekt je odobren i s
njegovom provedbom zapocelo se u lipnju 2017. godine.

Mobilnost - Udruga je tijekom 2017. godine nastavila pruZati uslugu prijevoza za svoje
Clanove ali i ostale osobe s invaliditetom kojima je to bilo prijeko potrebno. Pomodu
prilagodenog kombi - vozila kojega udruga posjeduje, omogudili 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 ¢lanove kod lije¢nika, u Skolu, na
rehabilitaciju, na aktivnosti Udruge (radionice, druzenja, skupove i 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 i za teSko pokretne osobe, jer je mobilnost jedan od
osnovnih preduvjeta za obavljanje svih Zivotnih potreba. Od lipnja usluga prijevoza dio je
trogodiSnjeg programa, a od pocetka godine do svibnja financirala se iz projekta. ,Jednaki u
zajednici“ koji je bio prijavljen na natjecaj Krapinsko — zagorske Zupanije




Rehabilitacija - zaposlili smo 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 veéina ¢lanova nema osiguranu rehabilitaciju
u kuéi jer im vrijeme dolaska kuénog fizioterapeuta ne odgovara ili uopée niti ne mogu
ostvariti pravo. Ako ga i ostvare to je u trajanju od dva dana u tjednu po pola sata $to nikako
ne zadovoljava njihove potrebe. Takoder mnogi od njih ne odlaze stacionirano u
rehabilitacijske ustanove na terapije, jer im je potrebna pratnja na koju nemaju pravo. Kako
je rehabilitacija iznimno vaZna za ocuvanje tjelesne i respiratorne funkcije, osiguravamo
rehabilitacijske tretmane u vrijeme kada njima odgovara.

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

Savjetodavne radionice - proveli smo dvije savjetodavne radionice u suradnji s Centrom za
socijalnu skrb Krapina - podruznica Obiteljski centar. Teme radionica su bile ,Pozitivna
komunikacija® i ,Kritika“. Radionicu su vodile struéne djelatnice Sandra Kos, dipl. socijalna
radnica i Dragica Slakoper - Lisica, prof.psihologije.




Kampanje, manifestacije i sajmovi

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

o 21.svibnja—na Trgu Ljudevita Gaja u Krapini obiljezen je Nacionalni dana oboljelih od
neuromuskularnih bolesti u suradnji sa Savezom drustava distrofi¢ara Hrvatske uz Kampanju
,| vase srce je misi¢” s ciljem senzibiliziranja javnost i lokalne samouprave o potrebama i
moguénostima osoba oboljelih od miSicne distrofije, te radi informiranja gradana o
aktivnostima koje udruga provodi.

o Povodom Europskog tjedna mobilnosti, koji se obiljezava od 16. do 22. rujna, u
suradnji sa Savezom drustava distrofi¢ara Hrvatske, provedena je Kampanja ,Za pokret....“ U
2017. godini Kampanja se provodila s naglaskom na uredaj za iskasljavanje koji produzuje
Zivot osobama koje boluju od MD-a, a koji se ne nalazi na listi HZZO-a. Sveobuhvatni cilj
provodenja ovih aktivnosti je senzibilizirati javnost i lokalnu zajednicu o potrebama osoba
oboljelih od neuromuskularnih bolesti, o njihovim moguénostima, te promovirati mobilnost
osoba s invaliditetom kao osnovno ljudsko pravo. Kampanja je provedena 22.09. na Trgu
Ljudevita Gaja u Krapini uz informativni Stand i radove ¢lanova s kreativnih radionica.

Sudjelovali smo na sajmovima i raznim manifestacijama koje je organizirala nasa zajednica ili

srodne organizacije.
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o Udruga je sudjelovala na Sajmu udruga KZZ koju je organizirala Mreia udruga
Krapinsko zagorske Zupanije — Zagor u Bedekovcini. Udruga je izlagala radove sa kreativnih
radionicama i informativne materijale o aktivnostima udruge.

o Udruga je sudjelovala na devetom Sajmu poslova u Krapini gdje je promovirala
djelatnost udruge kroz informativne letke i radove s kreativnih radionica.

o U suradnji sa Uredom za udruge Vlade RH organizirani su Dani otvorenih vrata
udruga na koji su bili pozvani suradnici, partneri i svi ostali gradani kako bi se poblize
upoznali sa aktivnostima koje se provode u udruzi

Dani otvorenih
vrata udruga

25. do 27. svibnja 2017.
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o Udruga je sudjelovala i na meduopéinskom druzenju povodom Dana Opdine Jesenje,
koje se obiljezava u lipnju. Udruga se pridruZila u pripremnaju kotlovine i u manifestaciji

Djedji dan sa organizacijom kreativnih radionica.

o Clanovi i volonteri udruge sudjelovali su na Dje¢jem danu u Krapini povodom Tjedna
kajkavske kulture, u organizaciji DND-a Krapina. Cilj je bio senzibiliziranje mlade o
moguénostima i sposobnostima osoba s invaliditetom kao ravnopravnih sudionika drustva.
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o Udruga je sudjelovala kao izlaga¢ na Zagorskom gospodarskom zboru koji se
organizira povodom Tjedna kajkavske kulture. Na informativno - prodajnom Standu udruga
je predstavila radove svojih ¢lanova

o Udruga se prikljucila i u provodenju Kampanje 16 dana aktivizma protiv nasilja na
Zenama koju je provela u suradnji sa SOIH-om. U sklopu Kampanje dijelili smo Bijele vrpce
gradanima, volonterima i ostalim posjetiteljima nasih druzenja u periodu od 25.11. do 10.12.
2017. kao simbol Muskom NE nasilju nad Zzenama.
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o U prosincu je Udruga sudjelovala na tradicionalnom Medenom sejmu u Krapini gdje
je sudjelovalo preko 30 raznih izlagaca sa svojim proizvodima. Nasa Udruga izlagala je radove
sa svojih kreativnih radionica, koji su bili u boZiécnom duhu te na taj nacin promovirala rad

Udruge.

RO B

o) Udruge iz opéine Jesenje sudjelovale su
na manifestaciji “Ciselska nedela”, ¢&iji se
program odvijao na prostoru ispred zgrade
opéine MaruSevec u Varaidinskoj Zupaniji.
Sudjelovala je i naSa udruga sa radovima
nastalima na kreativnim radionicama.

o Udruga je ponovno u suradnji sa
Udrugom za razvoj turizma Jesenje -
Jasen organizirala manifestaciju pod
nazivom Lampioni Betlehemskog
svijetla i boziénih Zelja. Dogadaj je
organiziran na sam badnjak neposredno
prije polnocke, ispred Doma kulture u
Opcini Jesenje. Ovom manifestacijom
ukljucili smo se u Adventski program
Opcine. Okupilo se preko dvjesto mjeStana opéine ali i susjednih opcina. Kupnjom lampiona
pomogli u radu udruge, a za njih je bilo pripremljeno besplatno kuhano vino, ¢aj i fritule.
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Klupske aktivnosti

Klupske aktivnosti udruge provodile su se i tijekom 2017. godine, sa proSirenim aktivnostima.
Obuhvaéale su kreativne radionica, rehabilitacijsko — rekreativne radionice, kulinarske
radionice, i druZenja uz odredene teme.

o Kreativne radionice uz moguénost kreativnog izrazavanja, radionice imaju za cilj psiho
— fizi¢ki oblik terapije, kao i radne terapije koja doprinosi u boljoj funkciji misi¢a na rukama.
Uz oblik ovakve terapije radionice pomaZu i u prezentaciji moguénosti osoba oboljelih od
miSi¢ne distrofije, i to na nacin da smo kroz cijelu godinu izlagali naSe radove na naSim
informativnim Standovima u gradu Krapini i Sire. Na taj nacin senzibiliziramo javnost o
produktivnosti osoba oboljelih od MD, njihovoj aktivnosti i sposobnostima za kreativnosSéu i

stvaralastvom, te ih na taj nacin ukljuc¢ujemo u aktivnosti nase zajednice.

o) Kreativhu radionicu provodili smo i u Skolama kako bi udenicima i njihovim
roditeljima ukazali na moguénosti osoba oboljelih od misiéne distrofije, ali i kako bi
doprinijeli u njihovim aktivnostima. Dva puta godiSnje posjetili smo ucenike OS Gornje
Jesenje sa kojima smo izradivali predmete povodom Uskrsa i BoZi¢a. Sve izradene radove
poklonili smo Skolama koje su ih donacijski prodavale kako bi uéenicima pomogli u
organizaciji izleta.
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O Sastavni dio nasih klupskih aktivnosti su i kulinarske radionice. Clanovi udruge daju
prijedlog Sto bi htjeli da se priprema na radionicama, a volonteri i asistenti pomognu da se
prijedlog i realizira. Zelimo motivirati ¢lanove da svojim kulinarskim idejama i mogu¢nostima
doprinose u pripremanju obroka, kao na aktivnostima udruge tako i u vlastitom kuéanstvu.

Kulinarske radionice se provode u kuhinji koju nam je donirala obitelj Kranj¢ec, a volonteri
pomogli da se postavi i osposobi.

o Tijekom cijele godine organizirana su i zajedni¢ka druZenja ¢lanova, asistenata,
volontera i ostalih gradana na kojima su se izmjenjivala razna iskustva, nove informacije i sl...
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Obiljezavanje 10 godina udruge

U svibnju je udruga napunila 10 godina postojanja. Sa Zeljom da se obiljezi tako vazna
godisnjica organizirali smo svecani domjenak u KTC- u Krapini i pozvali sve ¢lanove, njihove
obitelji, volontere, asistente, suradnike i sve ostale koji su na bilo koji nacin doprinijeli radu
udruge u proteklih 10 godina. Kroz kratku prezentaciju predsjednica udruge je predstavila
postignuéa u zadnjih 10 godina. Dodijeljene su bile i zahvalnice za osobe i organizacije koje
su se istaknule u pruZzanju potpore udruzi. U zabavnom djelu programa sudjelovao je AKUD -
Zensko kazalite iz Jesenja.
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Aktivnosti u suradnji sa SDDH

o Dodjela uredaja iz programa Potpomognimo disanje - Zivot. Uredaje je prezentirao i

dodijelio Slobodan Marinkovi¢, radni terapeut SDDH u prostorijama udruge.

o U srpnju je odrzan Ljetni kamp za mlade u Rovinju - Centar Mare na kojemu je
sudjelovala obitelj Vidicek.

o 0Od 21. do 22. travnja 2017. u
Zagrebu, odrZani su Seminar za
roditelje i Forum mladih SDDH koji se
provode u okviru trogodiSnjeg
programa ,,Usluge podrske obiteljima
djece s misSiécnom distrofijom i
neuromuskularnim bolestima®, a
okupili su sudionike iz svih krajeva

Hrvatske. Na Seminaru za roditelje i Forumu mladih SDDH sudjelovali su predsjednica

Mirjana Janzek i dopredsjednica Martina Sotari¢.
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U sklopu Foruma mladih odrzan je Talent show i modna revija na kojima su sudjelovale nase

¢lanice Mirjana janZek i Martina Sostaric.

Savez drusStava distroficara Hrvatske -
SDDH u suradnji s EAMDA-om (European
Alliance of Neuromsucular Disorders
Associations), 14. listopada 2017. godine
u Zagrebu odrzali su 46. godisnju
Skupstinu i Konferenciju EAMDA-e.
Konferencija je bila posveéena novim
lijekovima i moguénostima u lijeCenju

Konferencija je bila posve¢ena novim lijekovima i mogucénostima u lije¢enju spinalne misi¢ne atrofije

spinalne misiéne atrofije — SMA i
Duchenne misi¢ne distrofije - DMD. Na Skupu su izlagali uvazeni inozemni i domadi lijecnici
te predstavnici farmaceutskih tvrtki Biogen, PTC Therapeutics i Sanofi koji su po prvi puta
dosli u Hrvatsku.

Ostale aktivnosti

Od 24. do 31. srpnja 2017. odrzao se u Rovinju
seminar za Zene s invaliditetom, c¢lanice SOIH
mreze. Na seminaru sudjeluje vise od 20 Zena
¢lanica udruga, iz cijele Hrvatske. Tijekom
sedam dana provodi se niz aktivhosti -
operativni godisnji plan, analiza ukljucenosti
Zena s invaliditetom u Nacionalnu strategiju za

izjednacavanje mogucénosti osoba s
invaliditetom 2017. — 2020.
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o 16. - 17. listopada 2017.
godine, u Zagrebu, u organizaciji

Zajednice  saveza osoba s -
invaliditetom Hrvatske — SOIH, XL IS S0z
odrzan je XXIl. hrvatski simpozij
osoba S invaliditetom, s

medunarodnim sudjelovanjem o
temi Konvencija UN o pravima
osoba s invaliditetom -
obrazovanje, zaposljavanje i
poloZzaj osoba s invaliditetom. =& -

Simpozij je odrzan pod pokroviteljstvom predsjednice RH Kolinde Grabar — Kitarovi¢,
Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku te gradonacelnika Zagreba
Milana Bandica.

o 3. prosinac - , »
Medunarodni dan osoba s -
invaliditetom obiljezili smo u
Velikoj galeriji grda Zaboka gdje
smo sudjelovali na Okruglom
stolu »Polozaj osoba S
invaliditetom u Krapinsko -
zagorskoj Zupaniji. Dogadanje je
organizirala Krapinsko-zagorska

Zupanija u suradnji s .
Koordinacijom udruga osoba s invaliditetom Krapinsko-zagorske Zupanije. Na obiljezavanju
su sudjelovale predsjednica Mirjana janzek, dopredsjednica Martina Sostari¢ i nacelnik
Opcine Jesenje Andrija Ranogajec. Opcina Jesenje dobila je i zahvalnicu za doprinos u radu
udruge.

o) 5. prosinac - Medunarodni
dan volontera. Povodom tog dana
sudjelovali smo na Konferenciji o
razvoju volonterstva u organizaciji
Mreze udruga Zagor i partnera na
projektu “VolontirAJMQ”. U sklopu
Konferencije postavljena je i izlozba
volonterskih akcija koje su prijavili

organizatori volontiranja. Sretni
smo da se i jedna slika nase akcije i

nasih volontera nasla na tom zidu.
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o Sudjelovali smo na Kestenijadi u Opcini Jesenje

P

A ————

LT,

o 7. rujan bio je posvecen osobama koje boluju od Duchenne misi¢ne distrofije. MiSi¢na
distrofija je progresivna nasljedna bolest koja utjece na misi¢e koji su potrebni za kontrolu
pokreta, koji postepeno slabe i gube svoju funkciju. Duchenne miSi¢na distrofija je
najprogresivniji oblik distrofije, Ciji se simptomi javljaju ve¢ izmedu druge i Seste godine
Zivota. Za osobe oboljele od DMD nema lijeka, pa je s toga terapija usmjerena na
usporavanju progresije bolesti kroz svakodnevne vjezbe, redovito pracenje sréanih i disnih
funkcija, svakodnevne vjezbe disanja i ostale rehabilitacijske postupke. Povodom
obiljezavanja Medunarodnog dana dijelili smo crvene balone s nazivom spomenute bolesti i
zelene vrpce koje su simbol misi¢ne distrofije - Duchenne.
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o) Predsjednica Udruge sudjelovala je na GodiSnjoj skupstini Saveza drustava
distrofi¢ara Hrvatske u prosincu 2017. kao zastupnica i kao ¢lanica predsjednistva.

o Tijekom godine predsjednica Udruge Mirjana JanZek sudjelovala je na sastancima
Koordinacije udruga OSI KZZ.

o Tijekom godine uZi tim Udruge kojeg
su najcesS¢e sacCinjavali Mirjana Janzek,
Martina Sodtari¢, Antun Sostari¢, Stjepan
JanZek, te volonteri udruge odlazio je u kucne
posjete starijim i nemoénim ¢lanovima kako bi
im pruZzili podrsku i prikupili nove informacije

s terena.

o 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.

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.

o 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 i ostalim web
stranicama, te raznim informativnim letcima. Mirjana Janzek sudjelovala je u radijskim
emisijama na RHZK- a, radio Zabok i Radio Zlatar predstavljajuéi rad i aktivnosti udruge.
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www.udk.hr

UDRUGA DISTROFICARA KRAPINA
Gornje Jesenje 45, 49233 Gornje Jesenje
email: udruga.distroficara kr@gmail.com

mob: 098 708 751; 099 8180 255
www.udk.|

Trogodidnji program
“Za jednake mogucnosti”

STME.

Trogodisnji program osigurava se sredstvima
Ministarstva za demografiju, obitelj, miade i socijalnu politiku.

UDRUGA DISTROFICARA KRAPINA
Gornje Jesenje 45, 49233 Gornje Jesenje
email: udruga.distroficara.kr@gmail.com
mob: 098 708 751; 099 8180 255

Moj pomocnik
- moja podrika 3
u obrazovaniju

Super je razlicite

prijateljei prijateljice

imati i s njima
sve dijeliti!

= J) Udruga distroficara Krapina nositelj je projekta:
\ “Osobni asistent za osobe s invaliditetom”

Trajanje projekta: 20 mjeseci

Vrijednost projekta: 1.509.999,41 HRK

Iznos EU potpore: 1.509,999,41 HRK

\'l

Projekt se provodi u skiopu Operativnog pvogr.nm.\\'\.\

\

Utinkovitl ljudski potencijali 2014, - 2020.

\

5 y
*Razvoj usluge osobne asistencije za osobe s invaliditetom - UP022.2.0%*
\ o
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Sty ove o iyt uge dtrofiara Kiapea®
UDRUGA DISTROFICARA KRAPINA UDRUGA DISTROFICARA KRAPINA

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

www.udkhr

Gornje Jezenje 45, 49233 Gomije Jesanje
email; vdruga.distroficara kr@gmail.com
mob: 098 708 751; 099 8180 255
www.udk.hr

“Osobni asistent za
oboljele od mis¢ne distrofije”

~ Trogodiénji program financira
Ministarstvo za demografiju, obitedl miade
i socijainu politiku

lzvjesce je izradila
Mirjana Janzek, predsjednica

{/ZCZ A Jor2

B
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Adresa:

Gornje Jesenje 45

Osobe za kontakt:

Mirjana JanZek, predsjednica - 098//708-751, 099/8180-255

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

Web: www.udk.hr
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