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O Udruzi

Udruga osoba s miSi¢nom distrofijom Primorsko-goranske Zupanije osnovana je
1976. godine pod imenom Udruga invalida distroficara Primorsko-goranske zupanije s ciljem
okupljanja osoba oboljelih od misiéne distrofije i neuromuskularnih bolesti. Udruga je svoj rad
zapocela u malom prostoru od svega 8 m2, gdje ju je osnivacica i tajnica Mila Udiljak uspjesno
vodila dugi niz godina. Od 2008. god. na adresi Milutina Barac¢a 22b, Udruzi je ustupljen od
Grada Rijeka prostor od 114 kvadrata, koji je potpuno prilagoden osobama s invaliditetom i
ureden po europskim standardima.

Najvazniji zadatak Udruge je, jo§ od svog osnivanja, pomagati oboljelima od
miSi¢ne distrofije 1 slicnih neuromuskularnih bolesti u poticanju optimizma i Zivotne upornosti
u borbi protiv opake bolesti koja je uporna u svom napredovanju. Danas Udruga broji 83 ¢lana.

Misi¢na distrofija je progresivna, nasljedna i neizljeciva bolest koja unistava
misi¢e koji kontroliraju pokrete te oni propadaju i slabe. Radi se o grupi rijetkih bolesti te je
kod nekih oblika ove bolesti zahvaceno srce i mi$ici prsnog kosa Sto dodatno otezava cirkulaciju
I disanje. Distrofija misi¢a javlja se najéeS¢e u ranom djetinjstvu i pubertetu, ali i u kasnijoj i
starijoj dobi, oboljele osobe zavrse u invalidskim kolicima, a kod najtezih oblika nazalost i vrlo
rano dolazi i do smrtnih slucajeva.

Kada se nosite s boles¢u kao §to je miSi¢na distrofija koja se proteze kroz spektar
simptoma od blaze slabosti misic¢a do teSke invalidnosti, uvijek postoji neizvjesnost s onime $to
¢e biti u buduénosti. Svaka oboljela osoba s miSi¢nom distrofijom mora pronaci nac¢in kako se
boriti sa svakodnevnim potesko¢ama.

Za operativno upravljanje i cjelokupno poslovanje Udruge zaduzen je Upravni
odbor s predsjednikom i tajnikom Udruge, koji donose odluke o programu rada. Za
administrativne poslove 1 izvrSavanje odluka Upravnog odbora u dogovoru s tajnikom i
predsjednikom zaduZeni su zaposlenici Udruge.

U provedbi raznih programa Udruga suraduje sa srodnim udrugama na podrucju
Primorsko-goranske Zupanije te struénim osobama i lije¢nicima.

Redovito sudjeluje na simpozijima i edukacijama SOIH-a, te suraduje u
provodenju programa sa Savezom drustava distroficara RH.

Svake godine obiljezavaju se znacajni datumi:

- Tjedan mozga;

- 21. svibanj - Nacionalni dan osoba oboljelih od neuromuskularnih bolesti;
- Dane otvorenih vrata udruga;

- Medunarodni dan svjesnosti o Duchenne mi$i¢noj distrofiji;

- Europski tjedan mobilnosti;

- 3. prosinac - Medunarodni dan osoba s invaliditetom.

Provodenju konkretnih projekata prethodi redovita djelatnost Udruge koja se
prenosi iz godine u godinu, kao: socijalno zdravstvene aktivnosti, evidencija, prikupljanje i
obrada podataka o osobama oboljelim od miSi¢ne distrofije, pracenje i predlaganje izmjena i
dopuna zakonskih propisa u interesu oboljelih osoba, pomo¢ redovitim ¢lanovima Udruge u
ostvarivanju raznih prava, razmatranja i rjeSavanja ostalih pitanja od interesa redovitih ¢lanova
Udruge a koje spadaju u djelatnost Udruge.
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Projekti:

- Udruga se tijekom 2007. godine ukljucila u provodenje pilot projekta ,,Osobni asistent za
osobe sa najveéim stupnjem invaliditeta® koje je onda financiralo Ministarstvo obitelji,
branitelja i medugeneracijske solidarnosti. Udruga trenutno ima osam osobnih asistenata,
financiranih od strane Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike.

- Od 11. mjeseca 2015. odobren je projekt ,,Usluga osobne asistencije*, financiran od strane
Europskog socijalnog fonda, Operativni program Ucinkoviti ljudski potencijali 2014.-2020.
Projekt se provodi u kontinuitetu te trenutno osigurava dvadeset dva osobna asistenta za
korisnike usluge osobne asistencije.

- Od 2016./2017. skolske godine kontinuirano se provodi projekt UOMD — Pomo¢nici u
nastavi, koji financira Ministarstvo znanosti i obrazovanje za osiguravanje pomo¢i djeci s
teSko¢ama u razvoju u redovnom skolovanju.

- Od 2010. godine Udruga posjeduje prilagodeno kombi vozilo koje je svakodnevno na
raspolaganju ¢lanovima. Svake godine kroz projekt ,,Mobilnost za bolju buduénost*
Primorsko-goranska Zupanija, Grad Rijeka te ostali gradovi i opéine PGZ-a financiraju projekt
za potrebe prijevoza ¢lanova Udruge i to za placu vozaca, odrzavanje kombija te gorivo.

- Udruga je tijekom 2006. godine zapocela s radom na programu nazvanom ''Kroz Zivot
zajedno™ sto je ujedno i slogan Udruge, imajuc¢i na umu da je za bolju budu¢nost osoba s
invaliditetom vaZan zajedni¢ki angaZman djelatnika Udruge i1 profesionalaca, ¢lanova,
suradnika, ali i $ire drustvene zajednice. Program se nastavio 2020. te je odobren za trogodiSnje
razdoblje.

- Kroz projekt ,,Rijeka—Zdravi grad“ sudjeluje u radnom timu ,,Otklonimo barijere* koji se
bori da grad Rijeka postane pristupa¢an grad.
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Svrha

Svrha ovog dokumenta je definirati strateske pravce rada Udruge u iduce Cetiri
godine. Dokument je rezultat dugogodisnjeg rada Udruge koja je osnovana 1976., tijekom kojeg
je glavni cilj bio kreirati zajedni¢ko razumijevanje i pogled na buduénost te nacin rada.

Budu¢i da Udruga promovira procesno orijentirani pristup, organizacijska
strategija ¢e odrediti samo zajednicko odrediste, vrijednosti i pristup, ostavljajuéi prostora
svakoj osobi u programu da doprinese svojim znanjima, iskustvom i predanos¢u u kreiranju
puta do cilja. Na$ ¢e se program razvijati i mijenjati na isti na¢in kako ¢e se dogadati promjene
u zajednicama, drustvu i zivotu mladih ljudi. 1z tog razloga smatramo da se strateski pravci s
vremena na vrijeme moraju razmotriti i, ako je potrebno, revidirati.

Sto dugoro¢no Zelimo postici?

Vizija

Udruga osoba s miSiénom distrofiom PGZ nastoji poticati drustvo
ravnopravnosti gdje svaki pojedinac razumije, prihvaca i poStuje razlicitosti, ali i jednakosti
osoba s invaliditetom konkretno s miSi¢nom distrofijom i slicnim neuromuskularnim bolestima,
izjednagene moguénosti i slobodan izbor u svim segmentima svog Zivota. Zeli osposobiti mlade
ljude u cilju preuzimanja odgovornosti za sebe 1 razvitak drustva kojeg su dio, drustva u kojem
su njihove potrebe prepoznate i nailaze na odgovor na svim razinama.

Cilj nase organizacije je pomoc¢i osobama s misi¢nom distrofijom i sli¢énim
neuromuskularnim bolestima kao i njihovim obiteljima u poboljSanju kvalitete zivota,
pronalaZenju moguénosti i osvjeséivanju o postojanju izbora. Zeljeli bismo vidjeti drustvo u
kojem osobe s invaliditetom aktivno sudjeluju u procesima donosenja odluka koje ih se ticu i
na taj nacin preuzimaju odgovornost u procesu druStvene promjene. Vidimo poticanje
sudjelovanja osoba s miSi¢nom distrofijom i sliénim neuromuskularnim bolestima i njihovo
samoosnazivanje kao okosnicu naseg rada.

Sto radimo, gdje, s kim i kako?

Misija

Udruga osoba s misSi¢nom distrofijom Primorsko-goranske Zupanije okuplja
osobe oboljele od misi¢ne distrofije i slicnih neuromuskularnih bolesti, ¢lanove njihovih obitelji
1 druge zainteresirane gradane radi promicanja 1 zaStite prava oboljelih osoba kroz poticanje
pozitivne drustvene svijesti i direktan rad s oboljelima.
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Udruga osoba s miSi¢nom distrofijom PGZ je neprofitna udruga gradana
osnovana 1976. godine kao pravni subjekt u RH. Posebnu pozornost u svom radu posvecéuje
poboljsanju kvalitete Zivota osoba koje boluju od misi¢ne distrofije i sli¢nih neuromuskularnih
bolesti te njihovom uklju¢enju u Zivot lokalne zajednice.

Udruga osoba s misiénom distrofijom PGZ djeluje na podrugju Primorsko-
goranske zupanije prvenstveno, no ima ¢lanova i iz okolnih Zupanija. U svom djelovanju
Udruga koristi iskustva i primjere pozitivnih praksi iz SDDH i SOIH-a te razvija suradnju i sa
srodnim udrugama te lokalnom zajednicom koji mogu pomoéi pri vlastitom dru$tvenom
razvoju na obostrano zadovoljstvo.

Udruga radi sa osobama s miSicnom distrofijom i sli¢cnim neuromuskularnim
bolestima, organizacijama civilnog drustva i vladajué¢im strukturama koristeci cjeloviti razvojni
pristup na podru¢jima obrazovanja, rada sa osobama s invaliditetom i razvoja politika.

Cilj Udruge je poduprijeti osobni razvoj osoba koje boluju od misi¢ne distrofije
i sli¢nih neuromuskularnih bolesti osnazujuéi njihove individualne potencijale u prevladavanju
poteskoca. Tijekom odrastanja 1 sazrijevanja u druStvu pogodenom posljedicama
nerazumijevanja oboljelih, straha iz neznanja, konflikta kao i ekonomske, socijalne i kulturne
tranzicije pomo¢i im u pronalazenju odgovora na izazove koji se nalaze pred njima. Upravo
stoga osobni razvoj vidimo kao temeljni alat osoba s miSicnom distrofijom i slicnim
neuromuskularnim bolestima da se samouvjereno suoce s izazovima prouzrokovanim teSkom
situacijom i uvjetima te da im pomognemo da preuzmu odgovornost za svoj Zivot i razvoj
drustva kojeg je dio. Kroz na$§ rad sa osobama s misSicnom distrofijom i sli¢nim
neuromuskularnim bolestima tezimo promoviranju kvalitete zivota osoba s invaliditetom i
drustvenog razvoja na podruc¢jima pogodenim ne socijalizacijom i odbacivanjem te na taj nacin
doprinosimo razvoju drustva u cjelini.

Posti¢i ¢emo taj cilj stvarajuéi i podupiruci okolinu i ¢lanove kroz:

- zagovaranje podupiruce politike prema osobama s miSi¢nom distrofijom 1 sli¢nim
neuromuskularnim bolestima i njoj pripadajuéih struktura javnog sektora;

- zagovaranje (stvaranje) i provodenje programa djelovanja za osobe s miSi¢énom
distrofijom i sli¢énim neuromuskularnim bolestima na svim razinama i naglasavanje
vaznosti kvalificiranog kadra za rad s osobama s invaliditetom u udrugama;

- organiziranje kvalitetnih aktivnosti koje rezultiraju krajnjim ciljem.

Razvoj partnerstava i njegovanje suradnje s razli¢itim dionicima (udruge osoba s invaliditetom,
druge organizacije civilnog drustva, lokalne, regionalne 1 nacionalne vlasti, Skole...)
predstavljaju temelj tog procesa i na¢in postizanja nasih ciljeva.

Sljedece vrijednosti podupiru nas rad:
- uvazavanje vrijednosti, misljenja 1 iskustva svakog pojedinca;
- prava i odgovornosti;
- izazov njegovanja daljnjeg osobnog i profesionalnog razvoja;
- izgradnja i postivanje medusobnih odnosa;
- izraZzavanje osjecaja, vjerovanja i misljenja;
- suradnja 1 osnazivanje;
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- iskrenost, otvorenost i transparentnost;
- medusobno povjerenje 1 potpora.

StratesSKki ciljevi
Da bi ostvarili nasu viziju i misiju planiramo posti¢i sljedece strateske ciljeve:
Cilj1

Aktivno ukljucivanje ¢lanova udruge oboljelih od miSiéne distrofije i poticanje mladih s
invaliditetom na sudjelovanje u drustvenim procesima

Kroz:

- osiguravanje dostupnog prijevoza za osobe u invalidskim kolicima;

- kontinuirano predstavljanje rada s oboljelima od miSiéne distrofije i slicnim
neuromuskularnim bolestima i njegovih u¢inaka u javnosti;

- demistificiranje normalnog nacina Zivota osoba s miSi¢énom distrofijom i slicnim
neuromuskularnim bolestima — kroz izravnu promociju rada, svrhe i vaznosti formalnog
izvaninstitucionalnog rada sa osobama s miSicnom distrofijom 1 sli¢énim
neuromuskularnim bolestima te raznolikih oblika postignuca (letci, broSure, roll up,
bedZevi — sve u svrhu promocije normalnog zivota osoba s invaliditetom);

- lobiranje kod lokalnih i regionalnih dionika (tijela i institucija u lokalnoj i regionalnoj
zajednici) s ciljem kreiranja financijske potpore;

- nadogradnja postoje¢ih kontakata pri nadleZznim institucijama na drzavnoj razini s
ciljem prepoznavanja vaznosti neizostavnog rada s mladima u Hrvatskoj i ustroja
profesije;

- jacanje kapaciteta osoba s miSi¢nom distrofijom 1 slicnim neuromuskularnim bolestima;

- edukacije, radionice, izloZbe na javnim povrSinama;

- informiranje — medijska suradnja;

- poticanje ¢lanova na aktivnije ukljucivanje u rad lokalne zajednice;

- pomo¢ pri zaposljavanju,;

- poticanje kreativnih aktivnosti ¢lanova.

Cilj 2

Odrzivi razvoj udruge

Kroz:

- jacanje ljudskih kapaciteta Udruge;

- ukljucivanje volontera poticanje i aktivan rad na promoviranju volonterima;

- ukljucivanje vanjskih izvoditelja kako bi se aktivnosti Sto stru¢nije provele;

- razvoj samofinancirajuée aktivnosti (prodajne izloZbe, provedba edukacija...);

- neformalne oblike obrazovanja, aktivno ukljucenih u rad Udruge (edukacije, seminari,
simpoziji);

- jedinstven model supervizije 1 potpore radu s osobama s invaliditetom, koji poti¢e na
razvoj (na nacionalnoj razini);

- lobiranje kod tijela 1 ureda drzavne uprave;



Cilj 3

Uklanjanje prepreka koje oteZavaju samostalno svakodnevno funkcioniranje osobama s
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raznovrsne edukacijske programe za predstavnike lokalnih i regionalnih uprava i
samouprava, s ciljem poticanja zajednickog kreiranja modela rada s osobama s
invaliditetom u zajednici;

kreiranje i provedbu raznolikih programa i projekata;

kontinuirano promoviranje vaznosti uklju¢ivanja gradana u druStvene procese, putem
javnih glasila, promotivnog materijala, interneta, izravno.

invaliditetom — miSiénom distrofijom i sliénim neuromuskularnim bolestima

Kroz:
- pomoc¢ pri ostvarivanju prava i prava na povlastice;
- ukazivanje na potrebu uklanjanja arhitektonskih barijera;
- pomoc¢ pri nabavci ortopedskih pomagala;
- pomoc¢ pri studiranju;
- ukazivanje na vaznost prilagodenog smjestaja,
- Zagovaranje, promicanje i planiranje centra za neovisno Zivljenje.
Cilj4
Mobilnost
Kroz:
- promociju vaznosti mobilnosti osoba s invaliditetom;
- senzibiliziranje javnih prijevoznih poduzeca za potrebe osoba s invaliditetom,;
- informiranje javnosti o potrebama osoba s invaliditetom;
- povecanje kapaciteta vlastitog prijevoza,
- osiguravanje financijskih sredstava potrebnih za odrzavanje vozila ( placa
vozaca, gorivo, registracija, servis, amortizacija sl.).
Cili5

Suradnja sa srodnim udrugama u zemlji i inozemstvu

Kroz:

- suradnja s drugim udrugama kroz seminare;
- konferencije;

- partnerske projekte;

- javne kampanje;

- edukacije;

razmjenu iskustava.



