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O nama

Udruga distroficara Krapina je neprofitna i nestranacka
organizacija koja okuplja osobe oboljele od miSiéne
distrofije 1 srodnih neuromuskularnih bolesti, na podrucju
Krapinsko - zagorske Zzupanije.

Sa svojim radom zapocela je 2007. godine s ciljem
zagovaranja prava svojih Clanova, te pruzanja socijalnih
usluga radi povecanja kvalitete Zivljenja i1 socijalnog
ukljucivanja u zajednicu.

Kroz svoj rad udruga je usmjerena na aktivnosti kojima
doprinosi ostvarivanju svojega cilja, te u tom smjeru
provodi  aktivnosti i usluge  koje  pruzaju
izvaninstitucionalnu ~ podrsku,  koje  osiguravaju
mobilnost, koje doprinose uklju¢ivanju u aktivnosti
druStvene zajednice, te koje doprinose stvaranju
partnerskih odnosa sa lokalnom zajednicom.

Misija udruge

Okupljanje 1 osnaZivanje osoba oboljelih od miSi¢ne
distrofije i1 srodnih neuromuskularnih bolesti, kroz
promicanje njihovih prava, uklju€ivanjem u socijalne i
drustvene aktivnosti, te senzibiliziranje javnosti 0
njihovim potrebama 1 moguénostima.

Vizija udruge

Stvarati sustav u kojem ¢e se izjednaciti moguénosti
osoba s invaliditetom, prihvatiti njihova razliCitost 1
postovati ljudska prava.




Djelatnosti
Vrijednosti i principi djelovanja udruge su:

e neovisno Zivljenje

e mobilnost

¢ izjednacavanje mogucnosti

e postovanje i zastita ljudskih prava i uvazavanje
razli¢itosti
nediskriminacija i nenasilje
e humanost i tolerancija
e promicanje rada udruge u lokalnoj zajednici

Djelatnost udruge temelji se na prijavljivanju
projekata i programa na objavljene natjecaje za neprofitne
organizacije, radi osiguravanja financijskih sredstava, koji
doprinose u ostvarivanju ciljeva i realizaciji aktivnosti
udruge.

Udruga uélanjuje 1 vodi evidenciju o ¢lanovima,
informira ih o njihovim pravima i novim informacijama, te
ih motivira da se ukljuce u aktivnosti drustvene zajednice
kao i u aktivnosti udruge.

Odrzava redovite sjednice Predsjednistva i redovne
godisnje i izborne Skupstine.

Suraduje sa srodnim udrugama osoba s
invaliditetom radi razmjene iskustava i  provodenja
zajednickih aktivnosti.

Senzibilizira javnost o problemima i potrebama
osoba s invaliditetom, ali 1 o njihovim moguénostima.

Ostvaruje partnerske odnose sa lokalnom upravom
i samoupravom, te sudjeluje u njihovim aktivnostima.

Ukljucuje volontere u svoj rad, te vodi evidenciju o
volonterskim satima.




Neovisno Zivljenje

Usluga osobnog asistenta jedna je od najvaznijih usluga
neovisnog zivljenja koja se provodi u udruzi. Usluga
direktno doprinosi neovisnijem Zivljenju nasih ¢lanova, te
vecoj kontroli nad svojim nacCinom zivljenja. Usluga
¢lanove da se ukljucuju u Zivot zajednice, te im osigurava
osnovne zivotne svakodnevne potrebe. Usluga se
osigurava za 29 korisnika.

Mobilnost je jedan od osnovnih preduvjeta za ostvarenje
osnovnih zivotnih potreba i ciljeva, te je potreban svakoj
osobi. Osobe s invaliditetom diskriminirane su po pitanju
prijevoza jer im niti jedan javni prijevoz nije dostupan.
Udruga je uvidjela da je to jedan od osnovnih ciljeva
koje treba ostvariti na samom pocetku. Tako se od 2010.
godine pruza usluga prijevoza ¢lanovima ali i ostalim
osobama s invaliditetom kojima je to potrebno. Udruga je
kupila 1 opremila kombi vozilo pomocu kojega
omogucavamo svim clanovima besplatan prijevoz na
aktivnosti koje su njima potrebne i u vrijeme kada je to




njima potrebno. Prevozimo c¢lanove kod lijecnika, u
Skolu, na rehabilitaciju, na aktivnosti Udruge (radionice,
druzenja, skupove i simpozije, kampanje), na teajeve, na
koncerte, Sportske dogadaje, kupnju 1 ostalo za §to imaju
potrebu. Uz kombi vozilo imamo zaposlenog vozaca koji
obavlja sluzbu prijevoza 1 pomaze Clanovima. Usluga
prijevoza financira se kroz razne projekte i programe,
kako na nacionalnoj razini tako i na lokalnoj.

Usluga osobne asistencije i mobilnost kljuéne su usluge
neovisnog Zivljenja.




Rehabilitacija

Obzirom da ne postoji lijek za oboljele od miSiéne
distrofije, vazno je pomo¢i im u odrzavanju postojece
funkcije misica, kako bi mogli biti §to aktivniji u svojim
zivotnim aktivnostima. S tim ciljem udruga veliku
vaznost pridodaje rehabilitaciji za SVOJe ¢lanove. Od
2007. godine imamo zaposlenog
fizioterapeuta koji pruza uslugu
rehabilitacije ¢lanovima u
njihovim domovima, te jednom
tiedno u prostoriji udruge na
prilagodenim  uredajima  za
vjezbanje (Thera vital i Compex
uredaj).

Od 2018. godine organiziramo
Ljetnu rehabilitaciju za ¢lanove u :
Centru Mare u Rovinju. Ljetna rehabilitacija jako je
vazna radi hidroterapije koja je najucinkovitija terapija za
oboljele od miSi¢ne distrofije. Uz plivanje 1 vjezbe u
moru provode se 1 vjezbe disanja, kreativne radionice i
vjezbe uz Compex uredaj.




Udruga provodi projekt ,,Moj
pomoénik - moja podrska u
obrazovanju“ od 2006. g., kroz koji bomoénik
se osigurava usluga pomoc¢nika u “melapukii
nastavi za ucenike s tesko¢ama u

razvoju. Cilj ovog projekta je
osiguravanje  izvaninstitucionalne
podrske djeci s teSkotama u
razvoju, te doprinijeti njihovoj
integraciji u drustvu.

Kampanije

Od 2009. g. provode se Kampanje povodomo 21. svibnja
- Nacionalnog dana osoba oboljelih od neuromuskularnih
bolesti pod nazivom “I vase srce je misi¢” i povodom
Europskog tjedna mobilnosti od 16. do 22. rujna pod
nazivom “Za pokret...” Cilj Kampanja je kontinuirano
senzibiliziranje javnosti i lokalne zajednice o potrebama s
kojima se svakodnevno suo¢avaju osobe s invaliditetom,
ali 1 0 njihovim moguc¢nostima radi stvaranja okruzenja
sa jednakim moguénostima radi §to veceg ukljucivanja
osoba s invaliditetom u drustvenu zajednicu.
Obiljezavanje provodimo uz informativni $tand i izloZbu
radova s kreativnih radionica na Trgu u Krapini.




Klupske aktivnosti

S ciljem socijalnog ukljuéivanja ¢lanova u aktivnosti
drustvene zajednice kao i u aktivnosti udruge, provode se
Klupske aktivnosti koje obuhvacaju kreativne radionice,
kulinarske radionice, savjetodavno - informativne
radionice, te druzenja uz odredene teme i uz pomoé
volontera.

Kreativne radionice

Provode se radi okupljanja i motiviranja ¢lanova za
sudjelovanjem u aktivnostima udruge, kvalitetnog
provodenja slobodnog vremena, poticanja kreativnosti i
ostalih moguénosti ¢lanova, a sve kao oblik radne
terapije koja je izuzetno bitna za oboljele od miSiéne
distrofije. Na radionicama se izraduju predmeti oslikani u
decoupage tehnici. Radove izlazemo na sajmovima,
kampanjama i sli¢cnim manifestacijama koje se provode u
zajednici, s ciljem senzibiliziranja javnosti 0
moguénostima ¢lanova i njihovog socijalnog ukljucivanja
u drustvo.




Kulinarske radionice

Aktivnost koja je jedna od najtrazenijih od strane ¢lanova
ali i volontera. Clanovi udruge uz podrsku asistenata i
volontera koji pomazu na nasim klupskim aktivnostima,
pripremaju odredenu hranu koja je njima zanimljiva na
kucanskim aparatima koji su im dostupni (mini kucanski
aparati). Clanovi su motiviraniji da svojim kulinarskim
idejama 1 moguénostima doprinose u pripremanju
obroka, kako na aktivnostima udruge tako i u vlastitom
kucéanstvu.

Savjetodavne radionice

Udruga kontinuirano provodi savjetodavne radionice u
suradnji sa Centrom za
socijalnu skrb Krapina -
podruznica Obiteljski centar.
Strucne djelatnice provode
radionice za sve c¢lanove,
njihove obitelji, asistente i
volontere.  Radionice se
odrzavaju grupno, s ciljem
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osnazivanja, te pruzanja socijalne, psiholoske ili pravne
podrske.

Volonteri

Udruga ve¢ dugi niz godina okuplja Volontere koji
sudjeluju  ve¢inom na klupskim '
aktivnostima, te  pomazu u
provodenju 1 organizaciji aktivnosti.
Takoder pomazu clanovima u
pratnji na aktivnosti, ali i svojim
prisustvom na druZenjima
doprinose  vedrijoj  atmosferi.
Vodimo evidenciju o volonterima,
sklapamo volonterske ugovore i
ovjeravamo volonterske knjiZice.




Ured

Udruga je 2019. godine unajmila uredske prostorije u
Krapini, kako bi se osigurala potrebna kvaliteta rada, kao
I osigurala stabilnost i sigurnost provodenja usluga.
Prostor je ureden uz pomo¢ volontera i financijsku
pomo¢ mnogih donatora. Po¢etkom 2020. godine u uredu
su zaposlene dvije osobe, administrativna radnica i
koordinatorica projekata i programa. Rad ureda osiguran
je pomocu dobivene Institucionalne podrske Nacionalne
zaklade za razvoj civilnoga drustva. Radno vrijeme ureda
je od ponedjeljka do petka od 7:30 do 15:30 sati.

Ostale aktivnosti

Kako Dbi se kontinuirano senzibilizirala javnost i
zajednica 0 mogucnostima osoba s invaliditetom
nastojimo se kao udruga $to vise uklju¢ivati u aktivnosti
koje organizira naSa zajednica. Tako sudjelujemo na
raznim sajmovima i slicnim manifestacijama kao $to su
Sajam udruga Krapinsko - zagorske Zupanije, Medeni
sejem u Krapini povodom Bozi¢a, Gospodarski zbor i
Dje¢ji dan povodom Tjedna kajkavske kulture, adventski




sadrzaji lokalne zajednice, te ostale slicne manifestacije
koje se organiziraju tijekom cijele godine.

Udruga kontinuirano radi na zagovaranju prava osoba s
invaliditetom te u tom cilju i obiljezava vazne datume
kao S$to je 3.12. - Medunarodni dan osoba s invaliditetom.
Stvara dobre partnerske odnose s lokalnom zajednicom i
ostalim institucijama kako bi se zajednicki stvaralo
drustvo jednakih moguénosti, bez barijera i predrasuda.
Nastojimo prosiriti partnerstva te time ukljucivati osobe s
invaliditetom u Sire aspekte druStva kao §to su kultura,
sport i ostali kulturno -zabavni sadrzaji.




Udruga je ¢lanica Saveza drustva distrofi¢ara Hrvatske s
kojim suraduje na mnogobrojnim aktivnostima, a
posebno u aktivnostima koje pruzaju podrsku obiteljima i
mladim osobama s miSi¢nom distrofijom.

Veliku podrsku u radu pruza nam obitelj nasih ¢lanova i
volonteri kojima zahvaljujemo na podrsci.




doprinijeli u radu udruge.

Adresa: Gornje Jesenje 45
49233 Gornje Jesenje
Adresaureda: Gajeva 33,
49000 Krapina

Zahvaljujemo i svima ostalima koji su na bilo koji na¢in

/

Osobe za kontakt:

Mirjana Janzek, predsjednica - 098/708-751
Martina §0§tarié, dopredsjednica - 098/795-164
Antun Sostari¢, ¢lan predsjednistva - 099/8180-254
Ured- 049/435-059, 099/8180-255

-

)
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e-mail:

udruga. distroficara.kri@ gmail.com
ured.udki@gmail.com

web: www.udKk.hr

IBAN: HR6123400091110278688 PBZ
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Nista o nama
bez nas

Financijski
podrzava

°
Nacionalna
zaklada za
razvoj

°

civilnoga
drustva

Tiskanje ove publikacije omoguéeno je financijskom podr§kom
Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva.

Sadrzaj ove publikacije iskljuciva je odgovornost autora i nuzno
ne izrazava stajaliSte Nacionalne zaklade.




