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O Udruzi distroficara Krapina

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

Osnovana je u travnju 2007. godine i to na inicijativu Saveza drustava distrofi¢ara Hrvatske i pojedinih
sadaSnjih ¢lanova jer na podru¢ju Krapinsko-zagorske zupanije nije bilo udruge koja bi zastupala
interese osoba oboljelih od misi¢ne distrofije i unaprjedivala njihovu kvalitetu zivljenja.

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

To su oboljenja od kojih osobe vrlo rano gube motoricke funkcije i moraju se 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 obiteli

e daih motivira i poti¢e na uklju¢ivanje u aktivnosti drustvene zajednice

¢ da senzibilizira javnost o potrebama osoba s invaliditetom, ali 1 njihovim moguénostima
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 zZivota osoba s miSi¢nom distrofijom u svim segmentima.

Misija Udruge je omogucavati socijalnu ukljucenost oboljelih od misi¢ne distrofije i srodnih
neuromuslularnih bolesti kroz socijalne usluge, zagovarati njihova prava, promovirati moguc¢nosti te
njihovo osnazivanje za preuzimanje odgovornije uloge u drustvu.

Vizija Udruge su izjednacene mogucénosti osoba s invaliditetom, prihvacanje njihove razlicitosti te
postivanje ljudskih prava.

Vrijednosti i principi djelovanja Udruge su:
e neovisno Zivljenje;
e potpuno i jednako ukljucivanje u drustvenu zajednicu,
e izjednaavanje mogucnosti;
e postivanje i zastita ljudskih prava, uvazavanje razli¢itosti;
¢ nediskriminacija i nenasilje;
e humanost i tolerancija;
e pristupacnost okruzenja;
e promicanje rada Udruge u lokalnoj zajednici.




Upraviljacko tijelo udruge

Za operativno upravljanje i poslovanje Udruge zaduzena je Skupstina koja izmedu zasjedanja
sukladno Statutu tu funkciju povjerava Upravnom odboru na celu s predsjednicom koja je prosla
mnoge edukacije 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 Janzek — predsjednica Udruge, Martina Sostari¢ — dopredsjednica
Udruge, Marica Miri¢ — &lanica Upravnog odbora, Antun Sostarié — ¢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 Cetiri godine, a izabrani su na Izbornoj Skupstini u rujnu 2023. godine.

Osnovna djelatnost

Glavni izvori prikupljanja financijskih i materijalnih sredstava za provedbu projekata/programa te
ostalih aktivnosti su prijave na natjecaje objavljene od strane nacionalnih i europskih izvora. Tijekom
2024. godine Udruga je provodila 8 projekata/programa koji su financirani nacionalnim sredstvima.

GODINA
NAZIV IZNOS ODOBRENE
ODOBRENO OD ODOBRENE POTPORE /
PROJEKTA Upisati naziv tijela POTPORE GODINA
PROVEDBE
1. Osobni asistent za oboljele od Ministarstvo rada, 49.092,26 eur 2024.
miSiéne distrofije mirovinskoga sustava, obitelji
i socijalne politike
2. Jednaki u zajednici Krapinsko — zagorska zupanija | 3.000,00 eur 2024.
3. Zelimo, hoéemo, mozemo Grad Krapina 3.500,00 eur 2024.
4. Aktivni u zajednici Op¢ina Jesenje 1.000,00 eur 2024.
5. Moj pomo¢nik —moja podrskau | Ministarstvo znanosti,
obrazovanju obrazovanja i mladih 105.575,54 eur 2023./2024
171.071,92 eur 2024./2025.
6. Za jednake moguénosti —
trogodisnji program, 1. godina Mini
inistarstvo rada, 25.000,00 eur
provedbe programa mirovinskoga sustava, obitelji 2023./2024.
Za jednake moguénosti - i socijalne politike 32500 00 eura 2024./2025

trogodi$nji program, 2. godina
provedbe programa




7. Institucionalna podrska Nacionalna zaklada za razvoj | 29.099,00 eur 2024.
civilnoga drustva

8.“Cuvajmo nase zdravlje” - 13.965,76 eur 2023./2024.
trogodi$nji program, 2. godina
provedbe programa o
. Ministarstvo zdravstva RH
“Cuvajmo nase zdravlje” -

trogodi$nji program, 3. godina
provedbe programa

13.965,76 eur 2024./2025.

Udruga od 01. sijecnja 2024. uslugu osobne asistencije osigurava kroz Zakon o osobnoj asistenciji,
a financira ju Ministarstvo rada, mirovinskoga sustrava, obitelji i socijalne politike.

Tijekom godine slali su se dopisi i zamolbe radi dobivanja financijske potpore za provedbu pojedinih
aktivnosti Udruge, ali i pomo¢ ¢lanovima. Pruzale su se potrebne informacije i potpora u nabavi
odredenih ortopedskih ili medicinskih pomagala.

Udruga je na kraju 2024. godine imala 38 zaposlenih osoba, od kojih 24 osobna asistenata, 10
pomoc¢nika u nastavi, jednog vozaca-pratitelja, fizioterapeuta, administrativnu tajnicu i koordinatoricu
projekata i programa. Tijekom godine, radu Udruge i provedbi aktivnosti doprinijeli su i studenti te
vanjski stru¢ni suradnici angaZzirani putem Studentskog ugovora/Ugovora o djelu.

U Udrugu je krajem 2024. godine bilo uklju¢eno ukupno 49 ¢lanova. Uz redovne ¢lanove, njih 24,
Udruga okuplja i ¢lanove obitelji, pridruzene ¢lanove. Evidencija ¢lanova vodi se u Registru ¢lanova.

Tijekom 2024. godine u rad Udruge ukljucilo se 13 volontera s ukupno 635 sati organiziranog
volontiranja. Evidenciju o volonterima i volonterskim sati redovito je vodila dopredsjednica Udruge,
Martina Sostarié.

Dana 25. rujna 2024. godine odrZana je redovna godiSnja SkupStina Udruge distrofi¢ara Krapina. Uz
prisutnost zastupnika i sudionika, na skupStini je usvojeno IzvjeS¢e o radu za 2023., IzvjeSce
Nadzornog odbora i zavr$ni ra¢un za 2023., Operativni i Financijski plan za 2025. te StrateSki plan za
razdoblje od 2025.-2027. godine.

Predsjednistvo Udruge redovno je odrzavalo
sjednice na kojima su se dogovarale i donosile
odluke o radu Udruge i provedbi pojedinih
aktivnosti. Osim sastanaka, ¢lanovi predsjedniStva
redovito  su  komunicirali  telefonom i
elektornickom postom.

provedene tijekom 2024. godine.




AKTIVNOSTI U 2024. GODINI

PROGRAM: ,,O0SOBNI ASISTENT ZA OBOLJELE OD MISICNE DISTROFIJE*
NACIN FINANCIRANJA: Ministarstvo rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike
VRIJEME PROVEDBE: sije¢anj 2024. - travanj 2024. godine

OPIS PROGRAMA: Usluga osobne asistencije provodila se od sijecnja do travnja 2024., a nakon
Sto su u skladu s novim Zakonom o osobnoj asistenciji, svi nasi korisnici podnijeli Zahtjev za
ostvarivanje prava na uslugu osobne asistencije i zaprimili RjeSenje o priznavanju prava na uslugu
osobne asistencije, provedba i financiranje usluge nastavlja se kroz Zakon. Kroz uslugu se pruzala
izvaninstitucionalna podrSka za ukupno 28 korisnika, zapoSljavanjem osobnih asistenata. Cilj
programa je povecati kvalitetu Zivljenja oboljelima od miSi¢ne distrofije.

PROJEKT: ,,MOJ POMOCNIK - MOJA PODRSKA U OBRAZOVANJU“
NACIN FINANCIRANJA: Ministarstvo znanosti, obrazovanja i mladih
VRIJEME PROVEDBE: §kolska godina 2023./2024. i 2024./2025.

OPIS PROJEKTA: Cilj projekta je integracija djece s teSkoama u razvoju u redovan sustav
obrazovanja, unaprjedenje polozaja djece s teSko¢ama u razvoju te stvaranje uvjeta za njihovo aktivno
sudjelovanje u nastavnim, druStvenim i gradanskim aktivnostima. U $kolskoj godini 2023./2024. bilo
je ukljuceno 10 ucenika s teSkoc¢ama iz sedam osnovnih $kola s podru¢ja Krapinsko-zagorske i
zaposleno 10 pomo¢nika u nastavi. Projekt je zavrSio u lipnju, a prijavili smo se i na natjecaj za
nadolaze¢u skolsku godinu. Projekt je odobren i u Skolskoj godini 2024./2025., ukljuceno je 10
ucenika iz Sest osnovnih 1 jedne srednje skole s podrucja Krapinsko-zagorske Zupanije 1 zaposleno 10
pomo¢nika u nastavi. Projekt je s provedbom zapoceo u rujnu 2024. godine. U sklopu projekta
odrzavaju se radni sastanci s pomo¢nicima i zajednic¢ke konzultacije s koordinatorima pojedinih Skola.




PROGRAM: ,,ZA JEDNAKE MOGUCNOSTI*
NACIN FINANCIRANJA: Ministarstvo rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike
VRIJEME PROVEDBE: lipanj 2023. - svibanj 2026. godine

OPIS PROGRAMA: Program se odnosi na mobilni tim koji se sastoji od vozaca pratitelja koji
obavlja sluzbu prijevoza i fizioterapeuta koji vrsi rehabilitaciju u prostorijama Udruge i domovima

korisnika.

Mobilnost - pomocu prilagodenog kombi vozila i vozacéa koji obavlja sluzbu prijevoza, ¢lanovima je
omogucen besplatan prijevoz u vrijeme i na mjesto koje je njima potrebno. Usluga prijevoza
¢lanovima omogucuje odlazak kod lije¢nika, na rehabilitaciju, aktivnosti Udruge (radionice, druZenja,
skupove, simpozije i kampanje), na teCajeve, koncerte, sportske dogadaje, kupovinu i sli¢no. S
obzirom na to da u Krapinsko-zagorskoj zupaniji ne postoji prilagodeni javni prijevoz, ova usluga
neophodna je za osobe s invaliditetom jer je mobilnost jedan od osnovnih preduvjeta za zadovoljavanje
zivotnih potreba.

Rehabilitacija - uslugu rehabilitacije provodi fizioterapeut koji ¢lanovima pruza uslugu rehabilitacije
u njihovim domovima te jednom tjedno u prostorijama Udruge na prilagodenim uredajima za
vjezbanje (Thera vital 1 compex uredaj). Kako je rehabilitacija iznimno vazna za ocuvanje tjelesne i
respiratorne funkcije, kroz ovaj program osiguravaju se rehabilitacijski tretmani prilagodeni
potrebama korisnika, u vrijeme i na nacin koji im odgovara.




Savjetodavne radionice - u 2024. godini proveli smo Cetiri savjetodavne radionice u suradnji s
Obiteljskim centrom, podruc¢na sluzba Krapinsko - zagorska. Teme radionica bile su “Sreca i
zahvalnost”, “Optimizam i zivotni ciljevi”, “Mindfulness - usredotocena svjesnost” 1 “Svijet kvalitete i
psiholoske potrebe”.

Savjetodavne radionice vodile su stru¢ne djelatnice, diplomirana socijalna radnica Sandra Kos i
socijalna pedagoginja Valentina Artic.

PROJEKT : ,,JEDNAKI U ZAJEDNICI*
NACIN FINANCIRANJA: Krapinsko - zagorska Zupanija
VRIJEME PROVEDBE: 01.01.2024. - 31.12.2024.

OPIS PROJEKTA: Projekt obuhvaca aktivnosti koje doprinose ocuvanju zdravstvenog stanja
¢lanova, socijalnoj ukljucenosti, osnazivanju i motiviranju clanova te senzibilizaciji javnosti o
mogucénostima osoba s invaliditetom. Kroz projekt smo osigurali 19% sredstva za provedbu aktivnosti
,Ljetne rehabilitacije* koja se organizirala ve¢ Sestu godinu zaredom. Rehabilitacija je provedena u
Centru Mare u Rovinju kroz 7 dana, sudjelovalo je 30 osoba, a obuhvacala je vjezbe u moru,
hidroterapiju, vejzbe disanja, vjezbe uz compex uredaj te kreativne radionice.




U sklopu projekta provodile su se i kreativne radionice kao dio klupskih aktivnosti na kojima, uz
¢lanove, sudjeluju i volonteri Udruge. Takva druzenja ¢lanove uklju¢uju u zajednicu, razmjenjuju se
iskustva 1 informacije, a mlade se potice na aktivnije sudjelovanje u odredenim aktivnostima.

Takoder, odrzane su i edukativne radionice pod nazivom “Razli¢itost je dio nas”, namijenjene djeci i
mladima. Cilj radionica je senzibiliziranje u¢enika osnovnih Skola s podru¢ja Krapinsko-zagorske
zupanije 1 poticanje na prihvacanje razliCitosti, bilo da se radi o vjeri, izgledu, invaliditetu ili nekoj
drugoj razliGitosti. Tijekom 2024. godine odrzane su edukativne radionice u tri osnovne $kole (OS
Gornje Jesenje, OS Bedekovéina i OS “Ljudevit Gaj” Krapina), na kojima je sudjelovalo preko 100
ucenika razlicitih uzrasta.




PROJEKT: ,,ZELIMO, HOCEMO, MOZEMO*
NACIN FINANCIRANJA: Grad Krapina
VRIJEME PROVEDBE: 01.01.2024. - 31.12.2024.

OPIS PROJEKTA: Provedbom projekta “Zelimo, hoéemo, mozemo™ unaprijedili smo kvalitetu
zivota osoba oboljelih od miSiéne distrofije, omogucili njihovu integraciju te potaknuli ¢lanove na
aktivno ukljucivanje u aktivnosti zajednice i Udruge. Kroz organizaciju klupskih aktivnosti razvijaju
se potencijali i mogucnosti osoba s invaliditetom, a javnost i lokalna zajednica senzibilizirani su radi
stvaranja okruZenja jednakih moguénosti. Clanovi i volonteri sudjeluju na druZenjima, pripremaju
razna jela i izraduju predmete u decoupage tehnici. Nastali radovi predstavljaju se na raznim
manifestacijama. Tako smo kroz 2024. sudjelovali na sajmu “Vuzem u Krapini”, Medunarodnoj
izlozbi maski i pisanica, Zagorskom gospodarskom zboru, Medenom sejmu, ali i obiljezavali vazne
datume te provodili brojne kampanje. Kroz projekt se osiguralo 25% sredstava za provedbu Ljetne
rehabilitacije, a uvelike se potice i doprinosi socijalnoj ukljucenosti ¢lanova.




PROJEKT: ,,AKTIVNI U ZAJEDNICI*
NACIN FINANCIRANJA: Opéina Jesenje
VRIJEME PROVEDBE: 01.01.2024. - 31.12.2024.

OPIS PROJEKTA: Pomocu sredstava ovog projekta pokrili smo 8% troSkova organizacije Ljetne
rehabilitacije 1 dio kreativnih radionica za ¢lanove i1 volontere. Takoder, sudjelovali smo u organizaciji
Djecjeg dana koji se odrzavao za djecu i mlade povodom Dana Opc¢ine Jesenje te odrzali Bozi¢nu
kreativnu radionicu u dvorani Doma kulture u Gornjem Jesenju.

PROGRAM: ,,CUVAJMO NASE ZDRAVLJE%

NACIN FINANCIRANJA: Ministarstvo zdravstva RH

VRIJEME PROVEDBE: 10.11.2023.-09.11.2024.
10.11.2024.-09.11.2025.

OPIS PROGRAMA: Program obuhvaca provedbu preventivnih sadrZaja koji doprinose prevenciji
tjelesnog i mentalnog zdravlja osoba oboljelih od misi¢ne distrofije. Rekreativne aktivnosti kao $to su
jednodnevna kupanja s naglaskom na aktivno plivanje, uz podrSku fizioterapeuta, doprinose ocuvanju
postojece funkcije njihovog tijela, kao 1 zdravlja opcenito. Edukativno/psiholoske radionice te
individualna savjetovanja, doprinijeli su lak§em nosenju i suo¢avanju s emocijama, stresom te raznim
izazovima s kojima se osobe sa invaliditetom susre¢u, $to u konac¢nici doprinosi boljem mentalnom
zdravlju. Provedba dviju kampanja pod nazivom “Djeluyjmo preventivnho za bolje zdravlje”
organiziranih povodom Svjetskog dana zdravlja i Svjetskog dana mentalnog zdravlja, za cilj imaju
senzibilizaciju ¢lanova, javnosti i lokalne zajednice o miSi¢noj distrofiji, vaznosti prevencije
mentalnog i tjelesnog zdravlja, rehabilitacije te oCuvanja zdravlja u cijelosti.




PROJEKT: ,,INSTITUCIONALNA PODRSKA“

NACIN FINANCIRANJA: Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga drustva
VRIJEME PROVEDBE: 01.01.2024.-31.12.2024.

OPIS PODRSKE: Udruga je s Nacionalnom zakladom za razvoj civilnoga drustva potpisala Ugovor
o financiranju institucionalne podrske u 2024. godini. Institucionalna podrska namijenjena je
unaprjedenju rada Udruge te organizacijskih 1 struénih znanja osoblja. Kroz navedenu podrsku
osiguravaju se ljudski i prostorni kapaciteti potrebni za rad, rast i razvoj Udruge, zadrzana su postojeca
radna mjesta, konkretno poslovne tajnice i koordinatorice projekata i programa, prijavljuju se novi
projekti i osigurava kvalitetna provedba istih.

Udruga distrofi¢ara Krapina je korisnica
institucionalne podrske
Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva
za stabilizaciju

vili razvoj udruge.

Financijski
podrzava

e
Nacionalna
zaklada za
razvoj

. civilnoga

drustva
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Kampanije, manifestacije i sajmovi

Radi kontinuiranog senzibiliziranja javnosti o potrebama 1 moguénostima osoba oboljelih od
neuromuskularnih bolesti proveli smo brojne kampanje i sudjelovali na raznim manifestacijama,

dogadanjima i sajmovima.

Uskrsni sajam u Krapini - u organizaciji Turisticke zajednice Grada Krapine, 27. ozujka odrzan je
Uskrsni sajam na kojem je uz mnogobrojne izlagace, sudjelovala i naSa Udruga. Na sajmu smo izlozili
radove s uskr$njim motivima i na taj nacin predstavili moguénosti nasih ¢lanova. Uz navedeno, na taj
nacin stvaramo 1 partnerske odnose s ostalim dionicima, ostvarujemo suradnje, ukljucujemo se u
aktivnosti zajednice 1 doprinosimo zajedni¢kim aktivnostima.

21. svibanj - Nacionalni dan oboljelih od misiéne distrofije i ostalih neuromuskularnih bolesti i
2024. godine obiljezili smo provedbom kampanje “I vase srce je misi¢”. Uz informativni Stand koji je
bio postavljen na Trgu Ljudevita Gaja u Krapini, prezentirali smo mogu¢nosti nasih ¢lanova uz radove
s kreativnih radionica i informirali gradane o radu Udruge kroz informativne letke i brosure. Cilj
kampanje je kontinuirano senzibiliziranje javnosti i lokalne samouprave o potrebama i moguénostima
osoba oboljelih od miSi¢ne distrofije radi stvaranja drustva jednakih moguénosti.
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Dani otvorenih vrata udruga - u suradnji s Uredom za udruge Vlade RH, 06. lipnja obiljezili smo
Dane otvorenih vrata udruga. Tim povodom organizirali smo kreativnu radionicu oslikavanja teglica
i sadnju cvijeca. Uz ¢lanove, asistente i volontere, posjetili su nas i u¢enici iz poludnevnog boravka u
Krapini. Na taj nacin, povecéava se vidljivost djelovanja i poboljSava percepcija udruga u javnosti.

Dani otvorenih
vrata udruga

Budimo promjena koju zelimo
vidjeti u svijetu, budimo aktivni

Posjetite nas:
DAN: CETVRTAK, 6.6.2024.

VRIJEME: 13:00 DO 17:00 SATI
MJESTO: LIUDEVITA GAJA 33, DVORISTE UREDA

Ocekuje vas kreativna radionica,
oslikavanje teglica i sadnja cvijeca.

www.udruge.hr

www.facebook.com/DaniUdruga

=3 i

Zagorski gospodarski zbor - od 12. do 14. rujna odrzan je 32. Zagorski gospodarski zbor u Krapini.
Ovaj Medunarodni sajam organiziran je povodom Tjedna kajkavske kulture u Krapini, a u sklopu
programa, odrzan je i Djecji dan u organizaciji DruStvo NaSa djeca Krapina. Udruga distroficara
Krapina odrzala je kreativnu radionicu namijenjenu zainteresiranoj djeci i mladima.
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Europski tjedan mobilnosti - 19. rujna 2024. Udruga je obiljezila “Europski tjedan mobilnosti” uz
kampanju “Za pokret...” uz tradicionalnu Setnju gradom Krapinom. Kampanja se provodi s ciljem
senzibilizacije javnosti i lokalne zajednice o potrebama osoba s invaliditetom za kretanjem, bez
barijera. Pozitivne promjene primjetili smo na vise lokacija, a nakon viSe godina lobiranja, dobili smo
1 spustene ploc¢nike za prelazak ceste na semaforu kod naSeg ureda. Primjeri promjena znacajan su
pomak i korak naprijed ka stvaranju drustva jednakih moguénosti i pristupacnom okruZenju.

Advent u Zagorju - ove godine Udruga distroficara Krapina imala je Cast biti dio manifestacije
“Advent u Zagorju” koja je zapocela 01. prosinca u Humu na Sutli. Prvu adventsku svijecu zajednicki
su upalile predsjednica Udruge, Mirjana Janzek i zamjenica zupana Krapinsko-zagorske Zupanije,
Jasna Petek. Na kraju kulturno-umjetnickog programa, adventski vijenac predan je predsjednici koja
ga je odnijela u prostore Udruge gdje se odrzalo paljenje druge adventske svije¢e. Drugu Zupanijsku
adventsku svijecu upalili su ¢lan Tomislav Puljko i zamjenica Zupana, Jasna Petek. Na paljenju druge
svijece sudjelovao je i nacelnik Opcéine Radoboj kojem je predan adventski vijenac. Na poziv
nacelnika, Andelka Topolovca, predstavnici Udruge sudjelovali su i na paljenju treée adventske
svijeCe u Radoboju. Posljednja adventska svijeca upaljena je u svetiStu Majke Bozje Bistricke. S
obzirom da je manifestacija humanitarnog karaktera, sva prikupljena sredstva tijekom adventa
namijenjena su za ljetnu rehabilitaciju ¢lanova nase Udruge.




& i se
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Medeni sejem - u sklopu proslave dana grada Krapine i adventskog programa, 07. prosinca odrzan je
Medeni sejem. Uz brojne udruge i 30-ak izlagaca, na 22. medenom sejmu sa svojim je radovima
sudjelovala i naSa Udruga. Takoder, povodom kampanje “16 dana aktivizma” muskim posjetiteljima
podijelili smo bijele vrpce koje simboliziraju podrSku Sirenju svijesti da za nasilje nad Zenama,
narocito zenama s invaliditetom, nema opravdanja.
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Sudjelovali smo i na Medunarodnoj izlozbi maski te Medunarodnoj izloZbi pisanica u Galeriji grada
Krapine. Navedeni radovi nastali su na kreativnim radionicama organiziranima u okviru klupskih
aktivnosti.

Medunarodni dan osoba s invaliditetom - povodom Medunarodnog dana osoba s invaliditetom koji
se obiljezava 03. prosinca, odrzan je okrugli stol na temu Zakona o osobnoj asistenciji. Okrugli stol
organizirala je Krapinsko-zagorska zupanija na inicijativu Koordinacije udruga osoba s invaliditetom
Krapinsko-zagorske Zupanije, s ciljem razmjene iskustava, analize trenutne provedbe Zakona te
identifikacije izazova i prostora za unaprjedenje. Okrugli stol okupio je predstavnike udruga osoba s
invaliditetom i mnoge druge uvazene goste. Na panel raspravi sudjelovali su Svjetlana Pripeljas koja
je predstavljala pruzatelja usluge, Mirjana JanZek govorila je u svojstvu korisnice, a Dubravka Sumiga
iznijela je iskustva koja je stekla kao osobna asistentica. Osim spomenutih, rije¢ su imale i Marica
Miri¢, Aleksandra Kvestak, Mira Pekaé Knezevi¢ i Purdica Blazinkov Zivkovié, a okrugli stol
moderirala je Martina Gregurovié¢ Sanjug, pro¢elnica Upravnog odjela za zdravstvo, socijalnu politiku,
branitelje, civilno drustvo i mlade.
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Volonteri

Krapinsko-zagorska zupanija u suradnji s Volonterskim centrom VolontirAJMO, 05. prosinca 2024.
organizirala je svecanu dodjelu dvogodis$njih priznanja za volontera/ku i volontersku akciju godine.
Uz sve nominirane, dodjeli priznanja i prigodnih poklona, prisustvovali su i Zupan KZZ, Zeljko Kolar,
njegova zamjenica Jasna Peter, proGelnica Martina Gregurovié Sanjug i voditeljica Volonterskog
centra VolontirAJMO, Nikolina Bertol.

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

SOIH - Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske

* Peta konferencija Zena s invaliditetom odrzana je 29. travnja u organizaciji SOIH - Mreza Zena s
invaliditetom i suradnji s Povjerenstvom za ravnopravnost spolova Grada Zagreba. Teme
konferencije bile su: 1zazovi obiteljskog nasilja u RH i Trec¢i manifest o pravima Zena i djevojaka s
invaliditetom u EU. Na Konferenciji je sudjelovalo preko pedeset sudionika uzivo i dvadesetak
sudionika koji su se ukljucili putem ZOOM platforme. Predsjednica Mirjana JanZek sudjelovala je u
Prikazu Tre¢eg Manifesta o pravima Zena i djevojaka s invaliditetom u EU, podru¢je Liderstvo.

J ZAJEDNICA SAVEZA OSOBA S INVALIDITETOM HRVATSKE - SOIH

# SOIH - MREZA ZENA S INVALIDITETOM
L e

usuradnji s
Povjerenstvom za ravnopravnost spolova Grada Zagreba

organizira

PETA KONFERENCIJA ZENA S INVALIDITETOM
o temama:
1ZAZOVI OBITELISKOG NASILIA

TRECI MANIFEST O PRAVIMA ZENA | DIEVOJAKA S
INVALIDITETOM U EU

Hotel Diplomat, Zagreb 2024.

@ ¥




e Dana 21. 1 22. listopada odrzan je 29. hrvatski simpozij osoba s invaliditetom s medunarodnim
sudjelovanjem, jedan od najvecih godisnjih skupova o pravima osoba s invaliditetom u organizaciji
SOIH-a. Na ovom dvodnevnom dogadanju, uz priznate goste, obradene su i brojne teme, a neke od
njih su: Upravljanje invaliditetom, Mikro-kvalifikacije kroz sustav vaucera, Odrzivo financiranje
udruga osoba s invaliditetom, Zastitno radno mjesto - izazov i prilika i brojne druge. Na simpoziju
su sudjelovale predsjednica i dopredsjednica Udruge sa svojim asistenticama.

ZAJEDNICA SAVEZA OSOBA S INVALIDITETOM HRVATSKE - SOIH

oy

ZAVOD ZA VJESTACENJE, PROFESIONALNU REHABILITACUU |
ZAPOSLIAVANJE OSOBA S INVALIDITETOM

HRVATSKI ZAVOD ZA ZAPOSLIAVANJE

£20)

ACCESSIBLE EU HRVATSKA

pod pokroviteljstvom

Predsjednika Republike Hrvatske Zorana Milanovi¢a
Ministarstva rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike
i Grada Zagreba

organiziraju
29. HRVATSKI SIMPOZI]
OSOBA S INVALIDITETOM S
MEDUNARODNIM SUDJELOVANJEM

“Konvencija UN o pravima osoba s invaliditetom
- 0 nama uvijek s nama - od slogana do realnosti*

Zagreb, 21. i 22. listopada 2024.
Hotel Diplomat, Horvatova ul. 35B, Zagreb

SDDH - Savez drustava distrofi¢ara Hrvatske

* SDDH zajedno s HSUCDP 1 HSUTI za svoje je ¢lanice 13. veljace 2024. organizirao online

radionicu na temu “Smjernice za uspjesno upravljanje neprofitnom organizacijom”. Na radionici su
sudjelovale predsjednica, Mirjana Janzek i suradnice Karolina Slogar Grilec 1 Marija Svedruzic.
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* U okviru provedbe Nacionalne sustavne podrske Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva
(NZRCD) organizirana je Skupna regionalna radionica uzivo za udruge ¢lanice HSUCDP i SDDH s
podrucdja sjeverozapadne i srediSnje Hrvatske, Istre i Kvarnera. Na radionici je sudjelovala
predsjednica Udruge Mirjana Janzek. Radionica je odrzana 12. ozujka u Varazdinu, a obradene su 1
prezentirane teme: Vertikalna i horizontalna povezanost udruga,; Organiziranost udruga i postojece
stanje; Odgovornost u djelovanju prema clanstvu i zajednici te Djelovanje udruga u novim
okolnostima kao pruzatelja usluga.

* Predsjednica Udruge, Mirjana Janzek, ¢lanica Upravnog odbora SDDH-a, 30. travnja 2024.
sudjelovala je na 5. Sjednici predsjednistva SDDH.

* Hrvatski savez udruga cerebralne i djecje paralize i Savez drusStava distrofi¢ara Hrvatske, 26.
studenog 2024. organizirali su online regionalnu radionicu pod nazivom Zasto zagovarati?. Na
radionici su sudjelovale Mirjana Janzek i Maja Vrbani¢ koje su zajedno s ostalim sudionicima
podijelile iskustva provedbe i organizacije kampanja kojima se utjece na polozaj osoba s invaliditetom.

DDZ - Drustvo distroficara Zagreb

* Drustvo distroficara Zagreb u sklopu aktivnosti neuromuskularni mostovi u savjetovanju korisnika
i obitelji /roditelja, 31. sijecnja 2024. odrzao je online predavanje pod nazivom ,,Novine vezane za
Zakon o povlasticama u prometu®. Predavanje je vodila Marica Miri¢, a ispred Udruge sudjelovala je
dopredsjednica Martina Sostarié.

* Tijekom cijele 2024. ¢lanovi Udruge ukljucivali su se na Medicinska savjetovaliSta koja se
organiziraju od strane SDDH-a, u suradnji s DDZ, kao i razlicite aktivnosti, edukacije i dogadanja iz
podrucja djelovanja Udruge distrofi¢ara Krapina.
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Ostalo

* Dana 25. svibnja 2024. u Poduzetni¢kom centru Krapinsko-zagorske Zupanije u Krapini odrZana je
svecana dodjela Ugovora o financiranju korisnicima koji su ostvarili pravo na Zupanijsku potporu kroz
Natjecaj za su/financiranje programa i projekata udruga u podrucju prevencije zdravlja, skrbi o
mladima 1 ranjivim skupinama te ljudskih prava, demokratizacije i razvoja civilnog drustva. NaSa
Udruga potpisala je Ugovor o financiranju projekta “Jednaki u zajednici” kroz koji su se osigurala
sredstva za provedbu Kklupskih aktivnosti, odrzavanje edukativnih radionica u Skolama te
sufinanciranje prijeko potrebne hidroterapije i ljetne rehabilitacije. Ugovore su korisnicima

financijskih sredstava uru¢ili Zupan Zeljko Kolar i zamjenica Zupana, gospoda Jasna Petek.

* Udruga distrofi¢ara Krapina 18. oZujka sudjelovala je na radionici strateSkog planiranja na temu
“Mogucnosti primjene islandskih primjera dobre prakse i metodologije u modeliranju integriranog
mjesta pristupa uslugama rane intervencije u djetinjstvu u Krapinsko-zagorskoj zupaniji”. Radionica
u organizaciji Hrvatske udruge za ranu intervenciju u djetinjstvu (HURID) odrzana je s ciljem
osmiSljavanja misije, vizije 1 daljnjih koraka u uspostavi jedinstvenog mjesta pristupa uslugama rane
intervencije u Krapinsko-zagorskoj zupaniji.

20



* Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske - SOIH putem Zoom platforme 08. svibnja odrzala
je edukaciju pod nazivom Online edukacija iz podrucja umjetne inteligencije. Edukaciju je vodila
Mirjana Peji¢ Bach, profesorica na Katedri za informatiku Ekonomskog fakulteta u Zagrebu, a ispred
Udruge sudjelovala je Maja Vrbani¢, koordinatorica projekata i programa.

* Predsjednica Udruge, Mirjana Janzek i koordinatorica projekata i programa, Maja Vrbanié
sudjelovale su na dvodnevnoj online radionici odrzanoj 15. 1 16. svibnja 2024. godine. Tema radionice
bila je Upravljanje projektnim ciklusom i procjena potreba u lokalnoj zajednici: Alati za kvalitetnu
pripremu projekata.

e Zavod za socijalni rad, Sektor za razvoj i unaprjedenje socijalnih usluga,
Sluzba za socijalno planiranje, razvoj mreze usluga i ugovaranje, Odjel za
ugovaranje socijalnih usluga, 17. svibnja organizirao je online edukaciju o
primjeni aplikacije za upis korisnika socijalnih usluga i evidenciju zaprimljenih
zahtjeva, s ciljem upoznavanja djelatnika pruzatelja socijalnih usluga sa
spomenutom aplikacijom, kao i na¢inima unosa podataka.

e Sudjelovali smo i na radionici pod nazivom Kako izraditi strateski i
operativni plan organizacija civilnog drustva?, odrzanoj 13. lipnja putem Zoom platforme. Radionicu
su vodili Zvijezdana Shulz Vugrin i Igor Bajok iz Udruge za razvoj civilnog drustva Smart.

* Dana 18. rujna 2024. na Trgu Ljudevita Gaja u Krapini Hrvatski savez udruga invalida rada odrzao
je javnozdravstvenu akciju u okviru programa “Pokreni se za zdravlje”. Gradani su mogli besplatno
izmjeriti tlak i Secer u krvi. Cilj ove akcije jest podizanje svijesti o vaznosti prevencije i brige za
vlastite zdravlje, a Udruga distrofi¢ara Krapina i Drustvo invalida rada Krapine podrZzali su ovu akciju.

* Od 06. do 14. listopada 2024. godine u Ostuniju u juznoj Italiji odrzan je drugi trening iz podrucja
medunarodne suradnje koju u okviru projekta DICOO kojeg financira Talijanska agencija za mlade
kroz program Erasmus+ Europske unije. Na treningu koji je nastavak proSlogodiSnjeg treninga
odrzanog u Tunisu, sudjelovala je predsjednica Mirjana Janzek. Op¢i cilj projekta DICOO jest
ponuditi osnovnu obuku o inkluzivnoj suradnji osobama s i bez invaliditeta, a sudionici su osim
predstavljanja svog rada i djelovanja, sudjelovali i na izlaganjima predavaca stru¢njaka za suradnju i
inkluziju, lokalnih institucija, udruga osoba s invaliditetom i drugih.

e
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* Online radionica predstavljanja Erasmus+ za udruge, saveze i organizacije osoba s invaliditetom na
kojoj je sudjelovala koordinatorica projekata i programa, odrzana je 16. prosinca 2024. godine.
Radionicu je organizirao ured Pravobranitelja za osobe s invaliditetom u suradnji s Agencijom za
mobilnost i programa EU, s ciljem poticanja sudionika na prijavu programa Erasmus+, uz detaljne
upute i savjete za koriStenje mogucnosti online konzultacija i besplatnog savjetovanja.

 Koordinacija udruga osoba s invaliditetom Krapinsko-zagorske zupanije povodom Medunarodnog
dana osoba s invaliditetom organizirala je ‘
prigodno druZenje na kojem je 03. prosinca
sudjelovalo 200-tinjak okupljenih.
Koordinaciju je osnovalo 10 aktivnih udruga
osoba s invaliditetom s podrucja Krapinsko-
zagorske zupanije, a njihove clanove 1
predstavnike pozdravile su zamjenica Zupana
Jasna Petek i predsjednica Koordinacije,
Ljiljana Muzar. Na domjenku i druZenju
sudjelovali su i ¢lanovi te djelatnici Udruge
distroficara Krapina.




* Stru¢ni skup Osobna asistencija u organizaciji Akademiji socijalne skrbi u suradnji s Ministarstvom
rada, mirovinskoga sustava, obitelji 1 socijalne skrbi odrzan je 16. prosinca 2024. godine. U okviru
struénog skupa, odrzan je i Okrugli stol na temu Gdje smo sada i kako mozemo bolje na kojem su
sugovornice bile predsjednica Udruge, Mirjana JanZek i njena osobna asistentica, Dubravka Sumiga.

« U organizaciji i realizaciji svih spomenutih aktivnosti volonterski su sudjelovali Martina Sostarié,
Antun Sostari¢, Mirjana Janzek i gospoda Marica Miri¢ koja nam daje veliku potporu i pruza pomo¢

u pisanju projekata.

* Veliku i neprocjenjivu pomoc¢ i potporu tijekom 2024. godine pruzali su nam i asistenti korisnika,
¢lanovi obitelji, kao i svih 13 volontera bez ¢ijih se angazmana neke aktivnosti ne bi mogle ni provesti.

» Rad Udruge prepoznat je u zajednici, a mediji koji kontinuirano prate nase projekte i aktivnosti su:
RHZK, Radio Kaj, Radio Zlatar, Glas Zagorja, Zagorski list, Zagorje International i Sjever.hr.
Promociju cjelokupnog rada i djelovanja vrS§imo i putem nase web stranice, drustvenih mreZa, web
stranica partnera i suradnika, kao i informativnih letaka i brosura. Tijekom 2024. godine Udruga
distroficara Krapina podijelila je 35 objava na sluzbenoj web stranici, 69 objava na drustvenim
mrezama, dok je u medijima rad Udruge spomenut u preko 40 objava. Ukupan broj posjeta mreznoj
stranici Udruge bio je 3519, a broj pratitelja na drustvenim mrezama iznosi 1576.
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Gornje Jesenje 45
49233 Gornje Jesenje

Adresa ureda:
Gajeva 33
49000 Krapina

Osobe za kontakt:

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

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

Ured — 049/435-059

]

: :
' Martina Sostarié, dopredsjednica - 098/795-164 :
| 1
: :

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

: info@udk.hr

. Web: www.udk.hr

. IBAN: HR6123400091110278688 PBZ

Udruga distrofi¢ara Krapina je korisnica institucionalne podrske Fmarlcuskl
podrzava
. T . e %
Nacionalne zaklade za razvoj civilnoga drustva za stabilizaciju [ ] NEaE
R . zaklada za
i/ili razvoj udruge. 3 razvoi

civilnoga
drustva

Izvjesée su izradile

Mirjana /inek, predsjednica
/5/ et ﬁ/?& %

Maja Vrbanic¢,

oordinatorica projekata i programa

\loouue N)p
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ZAGORJE

INTERNATIONAL. hr

PPROCJENJUJE 5€ DA SLIGNIM
Udruga distroficara Krapina obiljezila Naci Ini dan ba oboljelih od misSi¢ne distrofije i ostalih neuromuskularnih bolesti

p

a2 a2 010% 52

EVO £T0 JE SVE NA POPI

isu
©osebe juier policiji predale hrpu strefjiva

U PRORACUNU OSIGURANO 55.500 EURA

2025. godinu

KAJKAVSKE KRONIKE

s
@roTo:xz2

Udrga distroiéara Keapina e u wioak 21. sy na Trgu Livdevta Gaia s qotine coiled & Ses 2

Udruga distroficara Krapina obiljezava Nacionalni dan osoba
oboljelih od neuromuskularnih bolesti

24 1gS ategorije

Provodenjem kampanje I vase srce je misi¢” Udruga distroficara Krapina obiljezava Nacionalni dan osoba oboljelih od neuromuskularnih bolesti, a u tome ih nije
sprijecila ni kisa koja je u Krapini pocela padati bas u 10 sati kada je na Trgu Ljudevita Gaja postavljen informativni Stand s letcima, brosurama i radovima ¢lanova
Udruge s kreativnih radionica. Predsjednica Udruge Mirjana Janzek istice da ovu kampanju provode s ciljem podizanja svijesti javnosti i lokalne zajednice o potrebama i
moguénostima osoba oboljelih od misSi¢ne distrofije. Rad Udruge distroficara Krapina pohvalila je zamjenica zupana KZZ Jasna Petek istaknuvsi da im je Udruga vrijedan
partner u provodenju brojnih projekata. Ovu aktivnost Udruge distroficara Krapina podrzali su i proc¢elnica Upravnog odjela za zdravstvo, socijalnu politiku, branitelje,
civilno drustvo i mlade Martina Gregurovi¢ Sanjug i zupan Krapinsko-zagorske zupanije Zeljko Kolar koji su takoder posjetili informativni stand Udruge na Trgu
Ljudevita Gaja.
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U Humu na Sutli zapocela 21. manifestacija ,Advent u Zagorju*
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zagorje.com
Humanitarni 'Advent u Zagorju':Prikupljena sredstva namijenjena Udruzi distroficara Krapina

Autor Elvis Lackovic

stacija “Advent u Zagorju
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U prostorima Udruge distroficara Krapina zapaljena druga
zupanijska adventska svijeca
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TV ZAPAD > Slog > Vijesti > U prostanipns Udrage Dstrofitan Kiapiss poliens drega adventsia sviea

U prostorijama Udruge Distrofi¢ara Krapina zapaljena druga
adventska svijeca

Franjo Vekinowac * 11 prosinga 2004

%

024N At 223 PM

- U proztorima Udruge Distroficara Krapina zapaliena je druga adventsku zvijecu. Ovo dogadanie
Prdysi odrzano e u skiopu mandfestacije “Advent u Zagorju'.

Prikupljena sredstva koristiti ce se za rehabilitaciju

Drugu adventsiu svigedu povodom manifiestacije Advent u Zagorju zapali su clancvi Udruge
Diztroficara Krapina. Sama manifestacye je humanitarnog karskeers te se u sklopu nie prikupliaju
sred=tva namijenjena upravo za rehsbilitacija clanova udruge.

" Udruga im3 oko 50 clanova i imamo vrlo dobru suradnju 53 2upangom, naravno da se uwjek moze
bolje ali mé smo zadovogni. Uvigek z2 0 3ju N3 nasa dogadanja, imaju slwha za nas i uviigk nam
pomazu kada netto nekad zaZkripi.” naglazilz je predsjednica Udruge Diztroficara Krapina Mirjana
lanzek.

Udruga tijekom godine odrzava veliki broj sktivnosti tijgkom godina pogatove ondh edukativnog
karakeera.



