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Uvod

Dana 18. listopada 2018. godine na godisnjoj Skupstini Udruga distroficara Krapina donijela je
Strateski plan za razdoblje od 2019. — 2021. godine. Na izradi Strateskog plana sudjelovale su
Mirjana Janiek — predsjednica, Martina Sostari¢ - dopredsjednica, Marica Miri¢ — €lanica
predsjedniStava.

Stratesko planiranje je proces u kojem organizacija izraduje ciljeve koji su klju¢ni za izradu misije i
primjenjivi u okolini u kojoj djeluju. Strateskim planiranjem postiZe se sustavni nacin promisljanja
o buducnosti i prepoznaju se mogucéa podrucja djelovanja. Ovakva vrsta planiranja pomaze u
stvaranju jakog tima, osiguravaju¢i bolju raspodjelu sredstava, dajuci usuglaSene smjernice
djelovanja, te potic¢e ucinkovitost u radu organizacije.

Ovaj Strateski plan sadrzi nekoliko kljucnih cjelina koje su vazne za razvoj Udruge a odnosi se na:
pregled postignuéa Udruge u proteklom razdoblju, definiranje vizije, misije i vrijednosti
organizacije, analizu okruzenja, strateske ciljeve, dionike i partnere organizacije.

Analiza okruZenja

Krapinsko — zagorska Zupanija prostorno je podjeljena na 32 jedinice lokalne samouprave i to na
7 gradova i 25 opc¢ina. PovrSinom je jedna od manjih Zupanija ( 1224,22 km2 ) ali ima vecée
demografsko znacenje jer je gusto¢om stanovnika od 122 stan./km2 iznad republickog prosjeka
koji iznosi 84 stan./km2, te je, uz Medimursku i Varazdinsku Zupaniju, najgus¢e naseljeno
podru¢je Republike Hrvatske. Veliko prometno znacenje Zupaniji daje medunarodna trasa
autoceste koja prolazi du? cijele Zupanije i predstavlja sastavni dio sjeverozapadnog ulaza/izlaza
Republike Hrvatske prema Europi.

Opé¢ine su: Bedekovcina, BudinscCina,

Desini¢, Durmanec, Gornja  Stubica,

Jesenje

Burmanec

Hraséina, Hum na Sutli, Jesenje, Konjs¢ina,

Kraljevec na Sutli, Krapinske Toplice,
Kumrovec, Lobor, Mace, Marija Bistrica, “L

. . . Sv. Kriz
Mihovljan, Novi Golubovec, Petrovsko, zm;e/&
Bedekovina

Radoboj, Stubi¢ke Toplice, Sv.Kriz Zaclretje,

Marija
Bistrica

Tuhelj, Veliko Trgovisée, Zagorska Sela i
Zlatar Bistrica .

Gradovi su: Donja Stubica, Klanjec, Krapina,
Oroslavje, Pregrada, Zabok i Zlatar.

Grad Krapina je sjediste Krapinsko-zagorske Zupanije.



Prema podacima iz popisa stanovnistva provedenog 2011. godine na podrucju Krapinsko —
zagorske zupanije, Zivi 132.892 stanovnika, od toga 64.649 muskaraca 68.243 Zena.

Krapinsko — zagorska Zupanija zauzima vodece mjesto medu Zupanijama po udjelu osoba s
invaliditetom. U Krapinsko zagorskoj Zupaniji, stanje na dan 14.03.2017., Zivi 19171 osoba s
invaliditetom od c¢ega su 10620 muski (55%) i 8551 Zene (45%) te na taj nacin osobe s
invaliditetom ¢ine 14,4% ukupnog stanovniStva Zupanije. Najveci broj osoba s invaliditetom, njih
8976 (47%), je u radno aktivnoj dobi. Invaliditet je prisutan u svim dobnim skupinama a u 8%
udijelu prisutan je i u djec¢joj dobi, 0-19 godina. 75% osoba s invaliditetom, prema dostupnim
podacima o obrazovanju, nema zavrSenu osnovnu skolu iliima samo osnovnoskolsko obrazovanje.
18% ima srednju stru¢nu spremu dok je oko 1% osoba s visokom ili viSom struénom spremom.
Specijalno obrazovanje nalazimo kod 6% osoba s invaliditetom. Osobe s invaliditetom, prema
dostupnim podacima sustava socijalne skrbi, u najveéem broju (78%) Zive u obitelji dok ih oko 18%
Zivi samo. 0,5% ima udomitelja ili skrbnika dok ¢ak 185 osoba boravi u ustanovi. U
nezadovoljavajuéim uvjetima stanovanja Zivi oko 13% osoba s invaliditetom. Oko 60% osoba, koje
ostvaruju prava iz sustava socijalne skrbi, imaju potrebu za pomodi i njegom u punom opsegu te
im je Barthelov indeks 0-60. Najvedi broj osoba ostvaruje svoja invalidska prava preko Hrvatskog
zavoda za mirovinsko osiguranje. |z Krapinsko zagorske Zupanije, u Registar osoba s invaliditetom,
pristigla su rjeSenja o primjerenom obliku Skolovanja za 1636 osoba s time da je veéi broj muskih
osoba (66%). Poremecaji govorno-glasovne komunikacije te specificne poteSkoce u ucenju
najées¢i su specificirani uzroci koji odreduju potrebu primjerenog oblika Skolovanja dok je
potpuna odgojno obrazovna integracija prilagodenim nastavnim postupcima najceséi oblik
njezinog specificiranog provodenja. 5310 osoba s invaliditetom, 28% od ukupnog broja,
vjestadeno je u sustavu socijalne skrbi.

Podaci o neuromuskularnim bolestima u Krapinsko — zagorskoj Zupaniji iz 2017. godine - Zavod za
javno zdravstvo.

MKB Sifra Opis dijagnoze Broj osoba
G10,G11 Hutingtonova korea i nasljedene ataksije 19

G12 Spinalna misi¢na atrofija 14

G71 Misi¢na distrofija 16

Krapinsko —zagorska Zupanija i Zajednica saveza osoba s invaliditetom hrvatske — SOIH, u
partnerstvu s udrugama koje okupljaju osobe s invaliditetom u Krapinsko — zagorskoj Zupaniji,
prva je u Republici Hrvatskoj izdala “Vodi¢ za osobe s invaliditetom kroz Krapinsko —zagorsku
Zupaniju”.




U Krapinsko — zagorskoj Zupaniji trenutno djeluje 10 aktivnih Udruga koje se bave problematikom
osoba s invaliditetom. Prema gore navedenim statistickim podacima, djelovanje Udruge iznimno
je bitno za doprinos u poboljsanju kvalitete Zivljenja osoba s invaliditetom, njihovom osnazivanju i
ukljucivanju u drustvenu zajednicu.

Istrazivanja su pokazala da je diskriminacija osoba s invaliditetom neraskidivo povezana sa
zlostavljanjem, te da se osobama s invaliditetom cdesto pruza manje potpore nego drugim
osobama, te su im u slucaju povreda uskraceni ucinkoviti nacini zastite. Pri tome, najcesée Zrtve
diskriminacije, nasilja i zlostavljanja jesu Zene s invaliditetom. Zene s invaliditetom najmanje su
trostruko viSe Zrtve nasilja od ostalih Zena.

lako drustvo i zakonski propisi posebnu paznju posvecuju ljudskim pravima, a osobito pravima
osoba s invaliditetom, pokazatelji participacije osoba s invaliditetom u svakodnevici ne daju
zadovoljavajuce rezultate kada je rije¢ o zaposlenosti, visini prihoda, odgovaraju¢em stanovaniju,
pristupu javnom prijevozu i zgradama, pristupu informacijama, sudjelovanju u javnom i
politickom Zivotu zajednice ili moguénostima provodenja slobodnog vremena.

Osobe s invaliditetom nailaze na prepreke prilikom zaposljavanja na otvorenom trZistu rada zbog
nedovoljne informiranosti Sire javnosti, prvenstveno poslodavaca, o njihovim (radnim)
moguénostima i potencijalima, ali podjednako tako i nedovoljne senzibiliziranosti drustva u
cjelini za potrebe i prava osoba s invaliditetom. Poslodavci ¢esto odbijaju zaposliti osobe s
invaliditetom zbog loSe percepcije o njihovoj produktivnosti, ¢estom izostajanju s posla, visokom
stupnju rizika od ozljeda, visoke cijene osiguranja te moguée nespremnosti ostalih radnika da ih
prihvate kao suradnike na radnome mjestu. Zaposleni pak nerijetko dozivljavaju diskriminaciju
zbog nizih pla¢a za isti posao, nedovoljnog rada na prosirenju raspona njihovih zanimanja,
opreme radnih mjesta, uvjeta rada itd.

Kada je rijeC o rjeSavanju stambenog pitanja, uz financijske poteskoce, osobe s invaliditetom
suoCavaju se i s niz drugih poteskoca, kao npr. neprilagoden pristup stambenom objektu kao i
neprilagodeni stanovi (Sirina vrata, kupaonica, toalet, visina kuhinjskih radnih ploha, pragovi
itd.). Zbog nepristupacnosti javnog prijevoza osobe s invaliditetom ¢esto u manjoj mjeri sudjeluju
u kulturnom i drustvenom Zivotu zajednice u kojoj zive. Aktivnosti koje se ti¢u obrazovanja,
drustvenog Zivota i slobodnog vremena nemoguce je obavljati bez pomocéi druge osobe i
koristenja specijaliziranog vozila javnog prijevoza.

Osobama s invaliditetom oteZano je i obrazovanje kao jedno od temeljnih ljudskih prava.
Kljucni problemi s kojima se susre¢u u tom podrucju jesu arhitektonske i urbanisticke barijere,
neuskladenost programa obrazovanja, nedostatak didaktickih i drugih pomagala, nedovoljna
koordinacija nadleznih struénih sluzbi i educiranost struénjaka o izazovima i potrebama osoba s
invaliditetom, te joS uvijek nedefinirano financiranje.



U odnosu na muskarce s invaliditetom, Zene s invaliditetom su u svim segmentima
drustva u podredenom polozaju i suocavaju se s puno veéim potesko¢ama, kako u javnoj tako i u
privatnoj sferi — ostvarivanju prava na odgovarajuée stanovanje, zdravstvene usluge,
obrazovanje, stru¢no osposobljavanje i zaposljavanje te je veéa vjerojatnost, u odnosu na osobe
s invaliditetom muskog spola, da ¢e biti institucionalizirane. Takoder, izloZene su nejednakosti pri
zapoS$ljavanju, unapredivanju i dobivanju jednake plaée za jednaki rad, pristupanju
osposobljavanju i prekvalifikaciji, a rijetko sudjeluju u gospodarskom odlucivanju. One se Cesto,
zbog svog tjelesnog ostedenja oslanjaju na druge osobe te im prepustaju donoSenje odluka Sto
rezultira gubitkom osjecaja kontrole nad vlastitim Zivotom i manjkom samopouzdanja.

>>Statisti¢ki podaci su preuzeti iz “ Krapinsko — zagorska Zupanija i Hrvatski zavod za javno
zdravstvo”<<

Djelovanje Udruge

Udruga distrofi¢ara Krapina je neprofitna, nestranacka i nevladina udruga koja djeluje u korist
javnog dobra i kao pravna osoba registrirana pri Uredu za opéu upravu Krapinsko-zagorske
Zupanije. Oblik je dobrovoljnog okupljanja i organiziranja aktivnosti osoba s invaliditetom (osoba
oboljelih od misi¢ne distrofije i srodnih neuromuskularnih bolesti) radi zasStite i promicanja
zajednickih zdravstvenih, socijalnih, humanitarnih i drugih interesa i ciljeva, senzibiliziranju
javnosti za specificne potrebe svojih ¢lanova i moguénosti njihovog zadovoljenja bez namjere
stjecanja dobiti. Osnovana je u travnju 2007. godine, i to na inicijativu Saveza drustava
distrofic¢ara Hrvatske i pojedinih sadasnjih ¢lanova, jer na nasem podrucju nije bilo udruge koja bi
zastupala interese osoba oboljelih od misiéne distrofije i doprinosila u njihovoj kvaliteti Zivljenja.

Udruga okuplja osobe koje boluju od svih vrsta miSiéne distrofije i srodnih neuromuskularnih
bolesti sa podrucja Krapinsko-zagorske Zupanije. To su oboljenja od kojih osobe vrlo rano gube
motori¢ke funkcije, te se moraju koristiti invalidskim kolicima ili su tesko pokretne i ovisne u
kretanju o drugoj osobi.

Temeljni ciljevi Udruge su aktivho sudjelovanje u neposrednoj primjeni i razvoju socijalnog
modela skrbi za osobe oboljele od misi¢ne distrofije i srodnih neuromuskularnih bolesti,
sukladno odrednicama Konvencije UN o pravima osoba s invaliditetom, kako bi se uvazavale
specificnosti u njihovom svakodnevnom Zivotu i radu, postivalo njihovo dostojanstvo i uvazavala
njihova ljudska prava, te kako bi se izjednacile moguénosti i uvjeti u njihovoj zajednici.

Poseban cilj Udruge je stvaranje partnerskih odnosa s lokalnom upravom i samoupravom radi
ostvarivanja materijalnih, prostornih i financijskih preduvjeta za rad i neovisno djelovanje
Udruge.

Organizacijska struktura odredena je Statutom. Tijela Udruge su SkupStina, Upravni odbor
Predsjednik i Nadzorni odbor.



Skupstinu Cine svi ¢lanovi Udruge, ali samo redovni Clanovi, roditelji malodobnih ¢lanova i osobe
s navrSenih 14 godina Zivota uz pisanu suglasnost zakonskog zastupnika ili skrbnika mogu
donositi odluke na skupstini.

Clanovi Upravnog odbora su: Mirjana Janzek, Martina Sostari¢, Antun Sodtari¢, Marica Miri¢ i
Diana Dlesk.

Clanovi Nadzornog odbora su: Aleksandar Varga, Marko Jug i Stjepan Sostarié.

Na dan 15.10. 2018. bilo je zaposleno 38 osoba u Udruzi. 25 osobnih asistenata. 10 pomocnika u
nastavi, vozac - pratitelj, pomo¢énik u kuéi i fizioterapeut.

Ciljevi udruge ostvaruju se kroz djelatnosti Udruge koja je definirana
Statutom

- inicira, planira i realizira programe koji promicu socijalnu, medicinsku, edukativnu i
profesionalnu rehabilitaciju, te zaposljavanje ¢lanova,

- sakuplja i Siri informacije o Zivotnim prilikama, te inicira sveobuhvatno istrazivanje o svim
aspektima neprilagodene okoline koja izravno utjeCe na kvalitetu Zivota osoba s
invaliditetom,

- aktivno sudjeluje u pruzanju raznih oblika socijalne pomoci, obavlja prikupljanje i raspodjelu
humanitarne pomodi, te daje upute, savjete i preporuke pri rjeSavanju problema svojih
¢lanova,

- uclanjuje i vodi evidenciju o ¢lanstvu; animira osobe s invaliditetom, njihove srodnike i
prijatelje te ugledne javne radnike da se uc¢lanjuju u Udrugu,

- aktivno sudjeluje, bilo neposredno ili posredno putem nacionalnog saveza, u predlaganju
novih zakona i propisa o osobama s invaliditetom, inicira i predlaze izmjene i dopune
zakonskih i drugih propisa, te pomaze ¢lanovima i njihovim obiteljima u ostvarivanju njihovih
prava ( moralnih, ljudskih, materijalno- financijskih, obiteljskih ..)

- organizira struéne i edukativne, Sportske i rekreativne aktivnosti za sve ¢lanove Udruge,

- promice umjetnicko i kreativno izrazavanje ¢lanova Udruge, te kulturno-zabavne programe,

- pomaze moralno, struéno, materijalno ili financijski, inovatore i inicijatore originalnih izuma,
ideja i programa na podrucju promicanja kvalitete Zivota osoba s invaliditetom,

- u skladu s moguénostima pomaze ¢lanove Udruge u provodenju profesionalne rehabilitacije i
zaposljavanja, kod medicinske rehabilitacije, kod uklanjanja gradevinsko-urbanistickih
barijera, nabavke ili prilagodbe specijalnih pomagala i u drugim opravdanim prigodama,

- pruza potporu znanstvenim istrazivanjima od interesa za djelovanje Udruge kao i izdavackoj
djelatnosti koja promice kvalitetu Zivljenja osobama s invaliditetom,

- suraduje s lokalnim, gradskim i drZzavnim organima uprave i resornim subjektima koji su
profesionalno, stru¢no pa i osobno vezani za rjeSavanje problematike osoba s invaliditetom,



- obavlja poslove i zadatke koji su u sklopu lokalne uprave, a preneseni u djelokrug rada
Udruge ili ih grupa clanova (sekcija) Udruge postave kao obavezu pred svoju u radi
zadovoljavanja potreba sveukupnog €lanstva a u iznimnim slu¢ajevima i konkretnog ¢lana;

- suraduje sa srodnim udrugama osoba s invaliditetom radi razmjene iskustva, planiranja
zajednickih aktivnosti i organiziranja skupova i susreta za ¢lanove,

- suraduje s proizvodacima, serviserima i distributerima ortopedskih i drugih pomagala, te
specijaliziranim tvrtkama i subjektima spremnim na suradnju,

- pomaze sve akcije u gradu i susjednim opcéinama na uklanjanju gradevinsko-urbanisti¢kih
barijera te inicira i potice akcije vezane za izgradnju, adaptaciju, preuredenje i opremanje
objekata i ustanova namijenjenih lije€enju i rehabilitaciji, zdravstvenom turizmu i odmoru,
rekreaciji i Sportu, smjestaju, stanovanju, Skolovanju i zaposljavanju osoba s invaliditetom,

- obavlja sluzbu prijevoza za ¢lanove Udruge, koja se regulira posebnim pravilnikom,

- obavljai sve druge poslove koji su od interesa za Udrugu i njezine ¢lanove, te za sve osobe s
invaliditetom.

- Radi ostvarivanja svojih ciljeva Udruga ¢e sukladno zakonskim propisima obavljati sljedece
gospodarske djelatnosti: edukacija, obucavanje i obrazovanje, trgovina, izrada i prodaja
suvenira, umjetnost, zabava i rekreacija, ugostiteljstvo, usluge prijevoza.

Dosadasnja postignuéa Udruge distrofi¢ara Krapina

Projektne i programske aktivnosti

° Nacionalni program “Osobni asistent za oboljele od miSi¢ne distrofije” provodi se od
¢lanova udruge.

° Projekt Osobni asistent za osobe s invaliditetom provodi se od 2015. godine kroz Europski
socijalni fond. Projektom se pruZza usluga asistencije za 13 korisnika te zapoSljavanjem 13
osobnih asistenata na pola radnog vremena.

° Krapinsko — zagorska Zupanija — od 2008.g. provodi se projekt Jednaki u zajednici kroz koji
se osiguravaju klupske aktivnosti u udruzi.

° Grad Krapina - od 2008.g.— provodi se projekt Aktivnosti za ukljuéivanje u zajednicu i
Hocemo, Zelimo, moZzemo.

° U suradnji s HZZ provode se mjere zaposljavanja kroz “Javne radove” te je u 2011. godine
bila zaposlena Pomoc¢nica u kuéi a u 2013. godini vozac - pratitel].

° U 2014. zapoceo se provoditi projekt Razli¢itost je dio nas u suradnji sa Ministarstvom
znanosti i obrazovanja, te u 2017./2018. uz financijsku popdrsku Nacionalne zaklade za razvoj
civilnog drustva. Cilj projekta je bio senzibilizirati mlade o razli¢itosti na koju se ne moze utjecati,
radi stvaranja jednakog okruZenja za sve i prihvadanja invaliditeta kao jedne od razli¢itosti koja
nas okruzuje. Projekt se kontinuirano provodio sve do kraja Skolske godine 2018. Od 2014. godine



pa do 2018. godine obuhvadeno je 2.772 djece, odrzano 105 radionica u 61 odgojno -
obrazovnim ustanovama na podrucju Krapinsko — zagorske Zupanije.

° Trogoi$nji program “Za jednake mogucnosti” poceo se provoditi 2017. godine uz
financijsku podrsku Ministarstva za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku. Usmjeren je
na mobilni tim koji pruza socijalne usluge ¢lanovima - mobilnost, rehabilitaciju i pomo¢ u kuci.

° Pomo¢nik u nastavi - uslugu pomoc¢nika u nastavi pruzamo od 2016. godine uz potporu
Ministarstva znanosti i obrazovanja. U Skolskoj godini 2016./2017. smo pruZzali uslugu pomocnika
za 9 ucenika iz 6 osnovnih Skola, u 2017./2018. za 8 ucenika iz 5 osnovnih skola i jedne srednje
Skole, a za 2018./2019. pruzamo uslugu za 10 ucenika s teSko¢ama u 6 osnovnih skola. Odgojno
obrazovne ustanove su s podruca Krapinsko - zagorske Zupanije.

Mobilnost

° 2010. godine Udruga je kupila i opremila kombi vozilo za prijevoz osoba u invalidskim
kolicima. Od tada se svim ¢lanovim osigurava prijevoz na mjesto i u vrijeme koje je njima
potrebno, potpuno besplatno.

Rehabilitacija

° Kroz program “Za jednake mogucnosti” osigurava se rehabilitacija zapoSljavanjem
fizioterapeuta koji pruza uslugu mobilne rehabilitacije kod ¢lanova u kuci, te jednom tjedno u
prostorijama udruge na prilagodenim uredajima za vjezbanje (Thra vital i Compex uredaj).
Organizirala se i Ljetna rehabilitacija od 2008. godine u suradnji s DruStvom distrofi¢ara Zagreb, u
Selcu, Hotel Varazdin, gdje su se provodile vjezbe disanja, vjezbe u moru, vjezbe na uredajima
pogodnim za osobe oboljele od MD, anti — stresni program, kreativne radionice i ostale
edukativne i drustvene radionice. Ljetna rehabilitacija od 2018. godine provodi se u Rovinju -
Centar Mare.

2014. godine Udruga je dobila donaciju od firme Kuehne i Nagle kojom su kupljeni Thera vital i
Compex uredaji.

Kampanje

° Kontinuirano se provode Kampanje povodom 21. svibnja - Nacionalnog dana oboljelih od
neuromuskularnih bolesti, te povodom Europskog tjedna mobilnosti, s ciljem senzibiliziranja
javnosti i lokalne uprave o potesko¢ama osoba oboljelih od MD, ali i o njihovim moguénostima.
Kampanje se provode na glavhom Trgu u Krapini, uz informativni Stand.

° Od 2010. godine Udruga provodi Kampanju Bijele vrpce u suradnji sa SOIH-MreZzom Zena
s invaliditetom, povodom 25. studenog - Medunarodnog dana borbe protiv nasilja nad Zenama,
pod motom Musko NE nasilju nad Zzenama. Kampanja se provodi u Skolama.

° Od 2016. godine provodi se i Kampanja 7. rujan - Medunarodni dan svjesnosti o
Dushenneu. 7. rujan je posveéen osobama koje boluju od Duchenne misi¢ne distrofije. 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 obiljeZzavanja
Medunarodnog dana dijelili smo crvene balone s nazivom spomenute bolesti i zelene vrpce koje
su simbol misi¢ne distrofije - Duchenne.

Radionice

° Od 2008. godine ostvarena je suradnja sa Obiteljskim centrom KZZ, u ¢&ijim prostorijama
su se jednom mjesecno odrzavale radionice savjetodavne pomocdi za ¢lanove Udruge, njihove
obitelji, asistente i volontere. Radionice se i dalje odrzavaju 4 puta godiSnje u prostorijama
udruge.

° Od 2008.godine provode se kreativne radionice kao jedan oblik radne terapije. Radionice
se sastoje od Decoupage tehnike — oslikavanje salvetnom tehnikom i izrade nakita. Radionice se
provode i u Osnovnoj Skoli Gornje Jesenje, Osnovnoj Skoli Radoboj i Centru za odgoj i
obrazovanje Krapinske Toplice zajedno s ucenicima, uditeljima i roditeljima. 2014. godine
zapocela je suradnja sa Drustvom nasa djeca Krapina u ¢ijoj organizaciji su se provele kreativne
radionice za djecu u sklopu Djecjeg dana povodom Tjedna kajkavske kulture.

Edukacije

° Kontinuirano se provode edukativni posjeti Skolama i vrti¢ima s podrucja Krapinsko —
zagorske Zupanijama radi senzibiliziranja najmladih o invaliditetu i razli¢itosti. U 2014. godini
edukacije su se provodile u sklopu projekta Razli¢itost je dio nas.

° Za Clanove su se organizirali mnogi edukativni seminari, tecajevi (engleski i informatika)
radi stjecanja novih vjestina ili usavrsavanja postojecih kao dio programa cjeloZivotnog uéenja.

Seminari i skupovi
e Clanovi Udruge sudjeluju na medunarodnim i nacionalnim konferencijama, seminarima,
okruglim stolovima i simpozijima koje organiziraju Savez drustava distroficara Hrvatske,
SOIH, EAMDA ili ostale srodne organizacije.

Ostale aktivnosti
e Kontinuirano se posjecuju stariji i nemocni ¢lanovi u njihovim domovima
e Osigurava se pomoc¢ kod nabavke ortopedskih pomagala
e Sudjeluje na sajmu Udruge KZZ i Medenom sejmu Krapina, te raznim ostalim
manifestacijama koje organizira nasa lokalna zajednica na kojima se promovira rad
Udruge i moguénosti osoba s invaliditetom.

Suradnja s lokalnom upravom i samoupravom
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e Sudjelovanje u izradi strateskih dokumenata na razini lokalne uprave koja se bave
pitanjima osoba s invaliditetom

e Promocija rada Udruge tijekom cijele godine kroz medije, radijske emisije, razne web
portale i informativne brosure, te drustvene mreze

e Obiljezavaju se znacajniji datumi za osobe s invaliditetom

e Promovira se volonterstvo, vodi se evidencija o volonterima i izdaju se potvrde o
volontiranju.

Udruga je 2016. godina primila povelju od Krapinsko - zagorske Zupanije za izniman doprinos u
promicanju prava osoba s invaliditetom na podrucju Krapinsko - zagorske Zupanije.

Udruga je Clanica Saveza drustava distroficara Hrvatske i Koordinacije udruga osoba s
invaliditetom Krapinsko - zagorske Zupanije.

Udruga je ostvarila dobru suradnju sa lokalnom zajednicom, partner je na dva projekta
Europskog socijalnog fonda Cciji su nositelji projekta Gradsko drustvo crvenoga kriza Krapina i
Pucko otvoreno uciliste Krapina.

U cilju promicanja pozitivnih stavova prema osobama s invaliditetom je sudjelovala na raznim
seminarima, radionicama, tribinama i okruglim stolovima koje je organizirala lokalna zajednica.

Vizija, misija, vrijednosti i principi djelovanja

Vizija — stvoriti sustav u kojem ¢e se izjednaciti moguénosti osoba s invaliditetom, prihvatiti
njihova razli¢itost i postivati ljudska prava.

Misija — okupljanje i osnazivanje osoba oboljelih od misi¢ne distrofije i srodnih neuromuskularnih
bolesti, kroz promicanje njihovih prava, ukljuéivanjem u socijalne i drustvene aktivnosti, te
senzibiliziranje javnosti o njihovim potrebama.

Vrijednosti i principi djelovanja

e Neovisno Zivljenje

e Ukljucivanje u drustvenu zajednicu

e Izjednacavanje mogucénosti

e Postivanje i zastita ljudskih prava i uvazavanje razlicitosti
e Nediskriminacija i nenasilje

e Humanost i tolerancija

e Promicanje rada Udruge u lokalnoj zajednici
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Analiza UDK

e SWOT analiza
SWOT ANALIZA
UNUTARNJE
SNAGE SLABOSTI

o Dobar timski rad o Prostor za rad (ured)
o Kontinuirano povecanje ¢lanstva o Nema zaposlenog administrativnog
o Stalni volonteri djelatnika
o Oprema za osnove rada o Nekontinuirana financijska sredstva za
o Mobilnosti — prilagodeno kombi vozilo, osnovnu djelatnost

stalno zaposleni vozac o Nedostatak stru¢nog kadara
o Partnerstvo sa odgojno - obrazovnim o Nedovoljna motiviranost ¢lanova za

ustanovama sudjelovanje u aktivnostima
o Partnerstvo sa medijima o Preopterecenost obvezama i
o Ostvarena dobra suradnja sa lokalnom nedovoljna podjela posla

upravom i samoupravom o Nedostatak kadrova koji govore strane
o Prepoznatljivost UDK na lokalnoj razini jezike i imaju vjestinu pisanja projekata
o Podrska obitelji korisnika
o Suradnja s SDDH | SOIH-om
o Prostor za aktivnosti Udruge (radionice,

druZenja)

VANIJSKE
PRILIKE PRIJETNJE

o Konvencija UN-a o pravima osoba s o Losa gospodarska situacija

invaliditetom o Nesigurnost financiranja Udruga
o Nacionalna strategija izjednacavanja o Smanjena proracunska sredstva za rad

mogucnosti osoba s invaliditetom od Udruge

20017. - 2020.godine o Promjena Vlasti — politicke promjene
o Kontinuirani natjecaji o Nepristupacnost javnim objektima
o EU natjecaji o Velik broj Udruga
o Dobra suradnja s lokalnom upravom o Nesenzibiliziranost javnosti
o Partnerstva na projektima Europskog o Neprovodenje Zakona i pod zakonskih

socijalnog fonda akata
o Dobra suradnja s medijima
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Analiza dionika

Dionici

Ocekivani oblici suradnje

Clanovi, obitelji ¢lanova i volonteri

Sudjelovanje u aktivnostima Udruge

SOIH i SDDH

Stru¢na pomo¢, edukacije, lobiranje

Druge neprofitne organizacije

Partnerstvo na
projektima/programima, razmjena
znanja i iskustva, senzibiliziranje
javnosti, zajednicke aktivnosti

Lokalna uprava i samouprava

Krapinsko - zagorska Zupanija, Grad
Krapina, Opcina Jesenje, Opdéina
Petrovsko, Op¢ina Hum na Sutli

Potpore kroz programe i projekte,
partnerstvo i suradnja na poboljsanju
polozaja OSI, zajednicke aktivnosti

Zdravstvene ustanove, ustanove
socijalne skrbi, pravosudna tijela

Savjetodavna pomog, partnerstvo,
stru¢na pomoé, zajednicke aktivnosti

Odgojno - obrazovne ustanove

Edukacije, zajednicke radionice,
partnerstva, aktivnosti za interaciju
ucenika s teSkocama

Javnost, mediji

senzibiliziranje javnosti, smanjene
diskriminacije OSI u svakodnevnom
Zivotu, ukljucivanje OSI u aktivnosti
zajednice, informiranje javnosti

Moguénost financiranja

- Krapinsko - zagorska Zupanija
- Grad Krapina

- Opcine Jesenje, Petrovsko, Burmanec, Hum na Sutli

- Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku
- Ministarstvo znanosti i obrazovanja
- Nacionalna Zaklada za razvoj civilnog drustva

- Razne banke i dionicka drustva
- EU fondovi

- Prihodi ostvareni od dozvoljenih gospodarskih aktivnosti

- Donacije trgovackih drustava i gradana
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Analiza korisnika

Korisnici

Sto ocekuju od UDK

Clanovi Udruge

Osobe oboljele od misi¢ne distrofije i srodnih
neuromuskularnih bolesti koje se u¢lanjuju
radi lakSeg stjecanja svojih prava, koristenja
socijalnih usluga koje pomazu u kvaliteti
Zivljenja, sudjelovanje u aktivnostima koja
im pomazu za bolje i kvalitetnije ukljucivanje
u zajednicu.

Obitelj ¢lanova

Aktivnosti usmjerene ¢lanovima obitelji
kako bi ih se informiralo i educiralo o bolesti
i kvalitetnijoj skrbi o ¢lanu obitelji, alii o
novim informacijama koje mogu pomoci u
svakodnevnoj borbi za ostvarivanje prava.
Zbog velike ovisnosti oboljelih osoba o
drugima postoji potreba za pruzanjem
literature o njezi oboljelih osoba,
rehabilitaciji, kao i osiguravanju potrebnih
pomagala ukoliko obitelji nisu u moguénosti
ostvariti prava.

Lokalna zajednica

Suradnju na promicanju prava osoba s
invaliditetom u Krapinsko — zagorskoj
Zupaniji i Sire
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Strateski ciljevi od 2019. — 2021. godine

Strateski cilj 1. - Osiguravanje izvaninstitucionalne potpore radi povecanja kvalitete Zivljenja i

oshazivanje ¢lanova

Aktivnosti

e Osiguranje financijskih sredstava za provodenje usluga usmjerenih na
izvaninstitucionalnu podrsku kroz otvorene natjecaje na nacionalnoj i europskoj razini

e Osiguravati i promicati neovisno Zivljenje kroz projekt osobnog asistenta, pomodi u kudi,
pomocnik u nastavi

e Organiziranje prijevoza prilagodenim vozilom

e Pruzinje pravne, psiholoske i socijalne pomodi i podrske

e Rehabilitacija (rehabilitacijski tretmani u kudéi i organiziranje Ljetne rehabilitacije)

e Savjetodavne radionice i informativne radionice iz socijalne srbi

e Senzibiliziranje lokalnu uprave i samoupravu o potrebama OSlI, sudjelovanje u donosenju
politika za OSI na lokalnoj razini

e Patronaza - Ku¢ne posjete

e Razvoj usluge savjetovanja na istoj razini (Peer Counselling)

e Uvodenje Standarda kvalitete usluga

Strateski cilj 2. - Zagovaranje prava osoba s invaliditetom i doprinos stvaranju okruzenja

jednakih moguénosti

Aktivnost

e Pracenje provodenja Konvencije na lokalnoj razini

e Poticanje izrade lokalne strategije

e Ukazivati na barijere i smanjivati diskriminaciju radi Sto ravnopravnijeg sudjelovanja
osoba s invaliditetom u politickom, javnom, drustvenom i kulturnom Zivotu

e Predlagati predstavnike Udruge u razna povjerenstva, radne skupine u jedinicama lokalne
samouprave koje se odnose na donsenje politika za OSI

Strateski cilj 3. - Jacanje kapaciteta Udruge

Aktivnosti

e Osigurati prostor za uredsko poslovanje Udruge

e Osiguranje stru¢nog kadra (pisanje EU projekata, fizioterapeut)

e Osiguranje tehni¢kog kadra (administrativni radnik i vozac)

e Financijska odrzivost - osiguravati sredstva za rad

e Senzibilizirati javnost, promocija rada Udruge ( brosure, letci, web, mediji ...)
e Osigurati edukacije i neformalno obrazovanje za jacanje tijela upravljanja
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Usvoijiti radno - pravne dokumente

Strateski cilj 4. - Socijalno ukljudivanje clanova u aktivnosti Udruge i drustvene zajednice, rad s

c¢lanovima i razvoj specificnih znanja i vjestina pojedinih ¢lanova Udruge, promicanje

volonterstva

Aktivnosti

Organiziranje kreativnih radionica (oslikavanje salvetama, izrada nakita, aranzmani od
krep papira)

Ukljucivanje ¢lanova Udruge u provedbu projekata i programa kao voditelja ili ¢lanova
radnog tima

DruZenja i obiljeZzavanje blagdana

Organiziranje izleta

Organiziranje zabavnih i kulturnih dogadaja

Obiljezavanje Medunarodnog dana OSI i Medunarodnog dana volontera

Kampanje

Edukacije u Skolama i vrticima

Sudjelovanje na sajmovima udruga i ostalim aktivnostima koje organizira lokalna
zajednica

Sudjelovanje na edukacijama i skupovima srodnih organizacija

Vodenje evidencije volonterstva, uklju¢ivanje volontera u rad udruge

Na temelju ovog StratesSkog plana Skupstina Udruge distrofi¢ara Krapina donosit ¢e plan rada za

naredne godine.

Osoba odgovorna za zastupanje

Mirjana Janzek

/{//g/r/ 20, Zf/;m 2 )3,\%
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