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PROVGRAM RADA | AKTIVNOSTI
DRUSTVA DISTROFICARA ISTRE
ZA 2026. GODINU

Planirani program rada i aktivnosti Drustva za 2025. godinu, sastavnica je Financijskoga

plana - prihoda i rashoda Drustva za 2026. godinu.

PROGRAM RADA - Opis najznacajnijih godisnjih stavki - aktivnosti sukladno financijskom planu

Prihoda i rashoda Drustva za 2026. godinu, redom;
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REHABILITACIJA | OPORAVAK CLANOVA,

KULTURNE DJELATNOSTI - AKTIVNOSTI,

AKTIVNO - RADNO UKLJUCENJE U MEDUNARODNI SIMPOZIJ O OSOBAMA S INVALIDITETOM NA
REPUBLICKOM NIVOU U ORGANIZACIJI SOIH-a (Zajednica svih Republigkih Saveza osoba sa invaliditetom),
ODLAZAK NA GODISNJI SKUP OBOLJELIH OD MISICNE DISTROFIJE - NEUROMUSKULARNIH BOLESTI RH,
SUDJELOVANJE NA NACIONALNOJ KONFERENCIJI ZA MLADE - FORUM MLADIH,

ORGANIZACIJA | SUDJELOVANJE NA KONFERENCIJI OSOBA S INVALIDITETOM ISTARSKE ZUPANIJE |
SUDJELOVANJE NA EDUKACIJSKOM TECAJU U ZAGREBU ZA OSOBE OBOLJELE OD MISICNE
DISTROFIJE - NEUROMUSKULARNIH BOLESTI,

ORGANIZACIJA HUMANITARNIH AKCIJA - KONCERATA | AKCIJA SOLIDARNOSTI,

PRACENJE ZAKONSKE REGULATIVE,

RJESAVANJE SOCIJALNO-EKONOMSKE PROBLEMATIKE,

UKLANJANJE ARHITEKTONSKIH | DRUGIH BARIJERA,

RJESAVANJE KADROVSKE PROBLEMATIKE DRUSTVA,

RAD S DJECOM, UCENICIMA | RODITELJIMA,

OBILJEZAVANJE DRZAVNIH | OSTALIH BLAGDANA,

EDUKACIJSKI IZLETI,

SPORTSKE AKTIVNOSTI | REKREACIJA CLANOVA U PRIRODI,

POVEZIVANJE OBOLJELOGA CLANSTVA,

EVIDENTIRANJE, UCLANJIVANJE | INDIVIDUALAN RAD SA CLANOVIMA,

KUCNE POSJETE (redovne, novogodisnie),

QDRZAVANJE KLUBOVA MLADIH DISTROFICARA ISTRE, KLUBA STARIJIH CLANOVA DRUSTVA | AKTIVA
ZENA,

NASTAVITI SA SUDJELOVANJEM U PROCESU PRIMJENE OSIGURANJA KVALITETE U NEPROFITNIM
ORGANIZACIJAMA,

PRIJAVA PROJEKATA | PROGRAMA NA NATJECAJE, TE NASTAVAK POSTOJECIH,

SVECANO OBILJEZAVANJE; 21. SVIBNJA - NACIONALNOG DANA OSOBA OBOLJELIH OD MISICNE
DISTROFIJE - NEUROMUSKULARNIH BOLESTI, MEDUNARODNOG DANA OSOBA S INVALIDITETOM,
EUROPSKOG TJEDNA MOBILNOSTI, MEDUNARODNOG DANA ZENA, MEDUNARODNOG DANA LJUDSKIH
PRAVA | OSTALO,

NASTAVAK PRUZANJA USLUGE OSOBNE ASISTENCIJE ZA 0S| KOJE SU STEKLE PRAVO,

NASTAVAK PROVEDBE GODISNJEG PROJEKTA «INTEGRACIJA DISTROFICARA ISTRE,

NASTAVAK PROVEDBE GODISNJEG PROGRAMA "JACANJE SOCIJALNIH USLUGA",

NASTAVAK PROVEDBE GODISNJEG PROGRAMA "PODIZANJE SVIJESTI O VAZNOSTI ZDRAVLJA
OBOLJELIH OD MISICNE DISTROFIJE",

OSTALE AKTIVNOSTI OD INTERESA ZA CLANSTVO - DRUSTVO.


http://www.ddi.hr/

PROGRAM RADA OPSIRNIJE;

1. REHABILITACIJA | OPORAVAK CLANOVA

Zdravstvena rehabilitacija, dugogodi$nja je aktivnost u organizaciji naSega Drustva.
U Stinjanu na veé poznatoj plazi na hidrobazi i na plazi na kupalistu Valkane koje su prilagodene rampom i pristupom
osobama s invaliditetom organizirano ¢e se provoditi lietna zdravstvena rehabilitacija zainteresiranih ¢lanova. Takoder ¢e se,
sukladno Zeljama ¢lanova, lietna rehabilitacija provoditi na plaZi Specijalne bolnice za ortopediju i rehabilitaciju "Martin
Horvat" Rovin;. Drustvo e korisnike rehabilitacije opskrbiti ortopedskim pomagalima — kolica za more, dok traje rehabilitacija.

Fizikalnu terapiju i rehabilitaciju — masaze ¢lanova te odlasci na vikend izlete u toplice izvan lietnih mjeseci Drustvo
Ce organizirati u sklopu aktivnosti prijavljenih programa i projekata.

2. KULTURNE DJELATNOSTI - AKTIVNOSTI

Organizirati za ¢lanove, njihove obitelji i Siru javnost predavanja, seminare, teCajeve iz podruéja medicine,
rehabilitacije, vezano za problematiku oboljelih od distrofije- neuromuskularnih bolesti.
Organizirati izlozbe radova oboljelih od distrofije- neuromuskularnih bolesti, glazbene programe, izlozbe pomagala.

Organizirati susrete ¢lanova uz prigodan kulturno-umjetnicki program i rad u zasebnim klubovima Drustva. Poticati
¢lanove oboljele od distrofije- neuromuskularnih bolesti na u€enje rada i upotrebe osobnog racunala, a posebno mlade
¢lanove, te po potrebi organizirati teCajeve opismenjivanja.

3. AKTIVNO - RADNO UKLJUCENJE U MEDUNARODNI SIMPOZIJ O OSOBAMA SA
INVALIDITETOM NA REPUBLICKOM NIVOU U ORGANIZACLJI, SOIH-a (Zajednica svih Republi¢kih
Saveza osoba sa invaliditetom)

Clanovi Drustva aktivno ¢e sudjelovati u radu godisnjeg Hrvatskog simpozija o osobama sa invaliditetom. Svi
dosadasnji simpoziji odrzani su u organizaciji Zajednice Saveza osoba sa invaliditetom Hrvatske i pod visokim
pokroviteljstvom Predsjednika Republike Hrvatske. Drutvo ¢e se sa viSebrojnim ¢lanstvom aktivno ukljuditi u rad
simpozija.

Sudjelovanjem na simpoziju nadopunjujemo korisna i potrebna nova saznanja vezana uz problematiku kvalitetnijeg
Zivlienja oboljelih ¢lanova.

4. ODLAZAK NA GODISNJI SKUP OBOLJELIH OD MISIENE DISTROFIJE-
NEUROMUSKULARNIH BOLESTIRH

Organizirano ¢emo se ukljuditi u rad godidnjega skupa osoba oboljelih od misicne distrofije — neuromuskularnih
bolesti koji Ce se odrzati najvjerojatnije kao i do sada na jesen u Zagrebu. U osnovnoj vaznosti znacaj simpozija je u
struénom prilazu statusa oboljelog i sazrijevanju spoznaje o ozbiljnosti teZine bolesti. Sve to kroz stru¢na izlaganja i
uprili¢enim diskusijama. U trajanju od 2-3 dana u skup su ukljuéeni “distrofiCari” iz cijele Hrvatske sa eminentnim
stru€njacima iz interesnih sfera nasih problematika. Skup organizira Savez drustava distrofiara Hrvatske iz Zagreba, a
na naSem je Drustvu organizacija broj¢ano znacajnije ekipiranosti sa tezistem na mlade oboljele &lanove i njihove
roditelje, zatim prijevoz, smjestaj, te sve druge aktivnosti u pracenju skupa.

5. SUDJELOVANJE NA NACIONALNOJ KONFERENCIJI ZA MLADE - FORUM MLADIH

U organizaciji Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike, odrzava se godisnja
nacionalna konferencija o mladima i drutvu u tranziciji. Vrhunski predavadi, sociolozi, politolozi, pravnici u dva dana
izlazu i podu€avaju sve zainteresirane mlade osobe. Po predavanju formiraju se grupe po radionicama u kojima mladi
samostalno utvrduju i predlazu kriterije za osnivanje udruga mladih, $to bi se kasnije trebalo koristiti i u praksi.
Konferencija je predvidena isklju¢ivo za vodeca tijela Udruga — Drustva i planira se odlazak najviSe do Cetiri osobe.

6. ORGANIZACIJA | SUDJELOVANJE NA KONFERENCIJI OSOBA S
INVALIDITETOM ISTARSKE ZUPANIJE | SUDJELOVANJE NA EDUKACIJSKIM
SEMINARIMA | OKRUGLIM STOLOVIMA

Organizacija i sudjelovanje na godiSnjoj konferenciji osoba sa invaliditetom Istarske zupanije.

NaSe Drustvo kao Clanica Istarskog Foruma Udruga osoba s invaliditetom aktivno ¢e pripomoci organizaciju same
konferencije. Cilj je konferencije uz struéne izlagae o naSoj problematici, pobolj$anje Zivlienja — Zivotnih uvjeta osoba sa
invaliditetom. Realizacija skupa predvidena je u jednom danu.

U organizaciji Saveza drustava distrofiCara Hrvatske, dvaput godiSnje, odrzava se edukacijski teCaj za osobe
oboljele od miSi¢ne distrofije s ciliem osnazivanja istih za samostalnost i kvalitetu organizacije putem svojih Udruga —
Drustava. Dvodnevni teCaj struéno je i organizacijski jako dobro pripremljen. U dva dana predavanja prikupe se sve
potrebite i zanimljive informacije za nas oboljele. Osnovni cilj te€aja je pisanje projekata kojim se financiraju nase
Udruge - Drustva, kako bi se kvalitetom sadrzaja u svojim sredinama doprinijelo osamostaljivanju osoba oboljelih od
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miSiéne distrofije - neuromuskularnih bolesti. Ovo je samo jedan od teajeva koji bi trebali biti realizirani u blizoj
buducnosti. Ovakva vrsta te¢aja neophodna je za rad Udruga. Svatko od polaznika - uCesnika sa te€aja nauciti ¢e
pregrst novih informacija i znanja a sve u korist nas samih odnosno nas$ih oboljelih ¢lanova koji na kraju i jesu jedini
korisnici poduke. Sudjelovati ¢e se i na ostalim interesnim edukacijskim seminarima i edukacijama.

7. ORGANIZACIJA HUMANITARNIH AKCIJA - KONCERTA | AKCIJA
SOLIDARNOSTI
Clanovima koji su socijalno ugrozeni pruzati ¢e se neophodna pomoc. Pratiti ¢e se socijalno stanje ¢lanova. U
suradnji sa socijalno-humanitarnim organizacijama organizirati ¢e se prikupljanje i raspodjela ortopedskih pomagala,
odjece, obuce i hrane, rieSavanje stambene problematike ¢lanovima kojima je to najpotrebnije i sli¢no.
Provesti akciju prikupljanja dobrotvornih priloga za &lanove kojima je to potrebno te raditi na njihovom
ukljucivanju u rad Drustva.
Za potrebe rada i aktivnosti Drustva, po potrebi ¢e se organizirati i humanitarni koncerti, aukcije i sli¢no.

8. PRACENJE ZAKONSKE REGULATIVE

Pratiti ¢emo zakonsku regulativu i upuéivati ¢lanove na moguénost ostvarivanja njihovih prava: snizenje HT
pretplate, oslobadanje od pla¢anja HTV pretplate, olakSice u prometu, dobivanje posebnog znaka za ozna€avanje vozila
osoba sa invaliditetom, oslobadanje od pla¢anja participacije u zdravstvu i ostalo.

Zalagati ¢emo se za Sto kvalitetniju zastitu Clanova, davati prijedloge i sugestije nadleZznim organima kod
izglasavanja novih zakona i podzakonskih akata, kojima se ureduje polozaj osoba oboljelih od miSiéne distrofije -
neuromuskularnih bolesti.

9. RIESAVANJE SOCIJALNO - EKONOMSKE PROBLEMATIKE

Zbog nuznosti oCuvanja zdravlja €lanova, odnosno sprjeGavanja progresivnosti nadih neuromuskularnih
dijagnoza osigurati ¢e se financijska i druga stimulacija Drustva kod individualnih potreba u svim opravdanim oblicima
zdravstvene zastite, pa tako i tretmana u zdravstvenim i drugim za nas prioritetno — interesantnim ustanovama, i sve u
svrhu socijalnoga zbrinjavanja ¢lanova Drustva.

Po potrebi organizirati godisnji sastanak sa zaposlenim ¢lanovima Drustva, izvrSiti posjetu ¢lanovima na radnim
mjestima, radi ustanovijavanja pod kojim uvjetima rade, zanimati se za njihov polozaj kod nadleznih organa, suradivati sa
ispostavama za zapo$ljavanje, Centrima socijalne skrbi i drugim poduzecima u svezi lakSeg ukljuéivanja &lanova Drustva na
radna mjesta za koja su osposobljeni, kao i svega ostalog vezanog za zaposljavanje nezaposlenih ¢lanova koji ine veéinu
naSeg Drustva (cca 90%).

10. UKLANJANE ARHITEKTONSKIH | DRUGIH BARIJERA

Poticati i pokretati ¢e se inicijative prilagodbi pristupacnosti za osobe s invaliditetom. Traziti ¢e se od nadleznih
organa da se uklanjaju nepravilnosti arhitektonskin i drugih barijera.

Zalagati cemo se za pravilno i viSebrojno oznaCavanje parkiralista za osobe s invaliditetom, "¢iS¢enje" ploénika od
nepropisno parkiranih automobila i sli¢no, a u cilju $to lakSeg ukljuCivanja sveukupne populacije osoba s invaliditetom u
svakodnevni Zivot.

11. DUGOROCNO RJESAVANJE KADROVSKE PROBLEMATIKE DRUSTVA

Cilj je Drustva trajno osigurati sredstva potrebna za rad minimalno Cetiri djelatnika Drustva bez kojih Drustvo
jednostavno ne bi moglo opstati. Rad djelatnika obuhvaca dvije trecine cjelokupnoga rada Drustva. Sva ostala vodeca tijela
Drustva iskljucivo su volonteri bez naknada. Bez struéne osobe - profesionalne u Drustvu, skrb za oboljele ¢lanove bila bi
bitno oteZana - uskracena. Djelatnici Drustva provode odluke vodecih tijela Udruge obavljajuci sve poslove koji su potrebni za
odrzavanije i rad Drustva, odnosno boljitak osoba oboljelih od miSiéne distrofije-neuromuskularnih bolesti. Vrsta poslova koje
imamo u Drustvu ravnaju sa tvrtkama koje posluju na trzitu i imaju viSe desetaka uposlenih, a to se s volonterstvom koje je
usko vezano uz na$ hendikep ne moze realizirati. Bez stru¢no-profesionalnoga kadra nema niti brige i skrbi o nadim
oboljelima.

12. RAD SA DJECOM, UCENICIMA | RODITELJIMA

OdrZavati redovan kontakt s roditeljima uCenika i Skolama u kojima se ucenici nalaze na osposobljavanju. Osigurati
pomagala i potrebne pratnje uéenicima i studentima za redovno pra¢enje nastavnog plana i programa.
Organizirano posjecivati osnovno — srednje Skole i educirati polaznike $kola o naSim bolestima, pravima i obavezama svih
osoba sa invaliditetom.

Organizirati posjete po Centrima (Dubrava — Zagreb i ostali) u kojima se oboljeli mladi ¢lanovi Drustva nalaze na
Skolovanju.

13. OBILJEZAVANJE DRZAVNIH | OSTALIH BLAGDANA

Svegano proslaviti odredene blagdane koristeéi iste za promociju Drutva S$iroj javnosti, te organizirati Dane
otvorenih vrata za sve zainteresirane vanjske suradnike, donatore, sponzore i volontere Drustva.
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14. EDUKACIJSKI IZLETI

Tijekom godine organizirati e se mnogobrojni edukacijski izleti. Izleti ¢e se organizirati u Istarskoj zupanij,
diliem RH ili inozemstvu ovisno o svrsishodnoj znacajnosti za oboljelo ¢lanstvo i naravno ovisno o broju zainteresiranih
¢lanova zajedno sa pratiocima, te materijalnim prilikama Drustva.
|zleti €e se organizirati u vremenskom razdoblju, podloznom vrstama aktivnosti — izleta.

15. SPORTSKE AKTIVNOSTI | REKREACIJA CLANOVA U PRIRODI

Posvetiti ¢e se puna paznja rekreativnoj aktivnosti ¢lanova s uklju¢ivanjem Sto veceg broja samih ¢lanova.

Organizirati ¢e se natjecanja u Sahu, pikadu, vise¢oj kuglani.

Posebnu ¢emo 'paznju’ posvetiti organiziranju i provodenju bo¢anja za osobe s invaliditetom za &lanstvo.

U suorganizaciji sa srodnim udrugama na$e Zupanije i Sire, odazvati ¢emo se na pozive ostalih srodnih udruga
osoba sa invaliditetom, koje organiziraju sportska natjecanja - druZenja osoba s invaliditetom. Prilikom susreta nasi ¢e
se Clanovi ukljuciti u sve vrste ponudenih takmicenja.

Organizirati ¢emo viSe cjelodnevnih rekreacija u prirodi tijekom godine. Najveéim dijelom organizacije ¢e biti u
suradniji sa zainteresiranim ¢lanicama Istarskog Foruma udruga osoba s invaliditetom &ija smo €lanica.

16. POVEZIVANJE OBOLJELOGA CLANSTVA

Intenzivno Ce se raditi na boliem osobno — medusobnom povezivanju ¢lanova.

Raditi ¢e se na Sto boliem upoznavanju s pojedinacnim problemima ¢lanova. Poticati ¢e se ¢lanove na samostalnu
organizaciju medusobnih druzenja i ostalih kontakata.

Nadalje ¢e se nastavljati i dobra suradnja sa ostalim Udrugama distrofi¢ara u Republici Hrvatskoj.

17. EVIDENTIRANJE, UCLANJIVANJE | INDIVIDUALAN RAD SA CLANOVIMA

Raditi ée se na evidentiranju i ulanjivanju osoba oboljelih od misiéne distrofije - neuromuskulamih bolesti sa
nadleznim ustanovama koje raspolazu s potrebnom dokumentacijom.

Vr$iti anketiranje ¢lanova i putem obrade anketa sagledati stvarne potrebe ¢lanova. Clanovima pomodi u rjie$avanju
individualnih problema - potreba (obiteljska problematika, problematika iz zdravstvenog i mirovinskog osiguranja, radnih
odnosa, stambene potrebe, podrucja rehabilitacije) i ostalih oblasti ovisno o potrebama pojedinca.

18. KUCNE POSJETE (redovne, novogodisnje)

Redovito ¢e se posjecivati ¢lanove po kuéama, bolnicama i ostalim centrima za privremeni il trajni smjestaj, uz
prigodne poklon pakete.

Koriste¢i usputnu priliku u aktivnostima “kuénih posjeta ¢lanova”, organizirano ¢e se obiéi i posljednja pocivalista
pokojnih ¢lanova (prosjecno godiSnje ostajemo bez tri do Cetiri ¢lana).
Obavijestiti ¢e se rodbinu preminuloga i uz zajedni¢ko polaganje skromnog obiljeZja u cvijeCu, zapaliti ¢e se prigodne
svijece.

19. ODRZAVANJE KLUBOVA MLADIH DISTROFICARA ISTRE, KLUBA STARIJIH
CLANOVA DRUSTVA | AKTIVA ZENA

Miadi i stariji €lanovi upoznati su sa aktivnostima Kluba iz prethodnih razdoblja i sliéne aktivnosti predvidene su i
daljnjim aktivnostima Kluba mladih — starijih distrofiCara Istre (tiedne radionice, rekreacija u prirodi, izleti po Istri, posjet
nepokretnim ¢lanovima Drustva, prisustvovanje godiSnjem skupu distrofi¢ara Hrvatske u Zagrebu i ostalo).

Radionice u Drutvu odrZavaju se po grupama jednom tjedno — minimaino &etiri sata.

Prijevoz na radionice za sve teSko pokretne Clanove i Clanove koji ne mogu organizirati viastiti prijevoz, DrusStvo e
organizirati sluzbenim vozilima Drustva (kombi i osobno — karavan).

Prijevoz sa radionica biti ¢e organiziran za sve sudionike.

U realizaciju Klubova ukljucili ¢e se i nasi dragi volonteri - pomaZzuéi ¢lanovi, bez Cije bi pomoci i potpore, provedba
klubova bila bitno oteZana.

20. NASTAVITI SA SUDJELOVANJEM U PROCESU PRIMJENE OSIGURANJA
KVALITETE U NEPROFITNIM ORGANIZACIJAMA (Program OK )
Motivirani Zeljom za kvalitetnijim radom i aktivnostima naSega Drustva i nadalje ¢emo sudjelovati u procesu
primjene Sustava osiguranja kvalitete u neprofitnim organizacijama (OK 2015), uz osiguranu mentorsku podrsku.
Cilj daljnjeg sudjelovanja je doprinijeti boljoj kvaliteti rada i aktivnosti Drustva.




21. PRIJAVA PROJEKATA | PROGRAMA NA NATJECAJE

Prijavijivati projekte i programe Drustva na raspisane natjecaje Europskih fondova, Ministarstava, Zupanija, Gradova
i Opcina, te ostalih donatora i sponzora.

Financijska sredstva za predvidene projekte i programe Drustvo e potraZivati i od pravno — fizickih institucija —
osoba, koje ne raspisuju natjecaje ali redovito ili povremeno doniraju — sponzoriraju rad i aktivnosti neviadinih organizacija.

22. SVECANO OBILJEZAVANJE: 21. SVIBNJA - NACIONALNOG DANA OSOBA
OBOLJELIH OD MISICNE DISTROFIJE - NEUROMUSKULARNIH BOLESTI,
MEDUNARODNOG DANA OSOBA S INVALIDITETOM, EUROPSKOG TJEDNA
MOBILNOSTI, MEDUNARODNOG DANA ZENA, LJUDSKIH PRAVA | OSTALO,

U sklopu sveganosti Nacionalnog dana osoba oboljelih od neuromuskularnih bolesti, Medunarodnoga dana osoba s
invaliditetom, Europskoga tjedna mobilnosti, Medunarodnog dana Zena, Medunarodnog dana ljudskih prava i ostalih srodnih
obiliezavanja od interesa za €lanstvo, posietiti Ce se razne drustvene ustanove, Skole, vrtice.

Darivajuéi razne promidzbene letke i materijale, doprinijeti Ce se jednostavnijem pristupu nama — osobama sa invaliditetom,
te ¢e se doprinijeti brzem i veem razvoju svijesti naSe blize i Sire okoline.

Obratiti éemo se javnom tisku i elektronskim medijima, s ciliem obavjeStavanja Sire javnosti o problematici
kojom Drustvo brine i skrbi za svoje oboljele ¢lanove.

Svojim aktivno - javnim djelovanjem, organizacijom okruglih stolova i tribina, unaprijediti ¢e se kvaliteta Zivljenja
distrofi¢ara, te upoznati javnosti sa samim pojmom mi$icne distrofije — neuromuskularnih bolesti.

23. NASTAVAK PRUZANJA USLUGE OSOBNE ASISTENCIJE ZA 0S| KOJE SU STEKLE PRAVO

Osobni asistent produzena je ruka nasim oboljielim ¢lanovima - korisnicima programa i pruza pomo¢ pri 0sobnoj
higijeni korisnika, odrzavanju higijene stambenog prostora korisnika, pomo¢ pri ku¢anskim poslovima, pomo¢ u aktivnostima
svakodnevnog Zivota ovisno o fizickim potrebama korisnika, pratnja i pomo¢ u socijalnim aktivnostima korisnika, te ostale
aktivnosti od vaznosti i interesa samih korisnika.
Drustvo distrofiCara Istre ispunjava sve uvjete za pruzanje usluge osobne asistencije te je ishodovalo licencu od strane
Istarske Zupanije a nakon toga potpisalo ugovor sa Ministarstvom rada, mirovinskoga sustav, obitelji i socijalne politike, a sve
sukladno novo donesenom Zakonu u 0sobnoj asistenciji.
Osobna asistencija za najteZe oboljele osobe s invaliditetom prioritet je koji ne smije prestati, a mi kao Drustvo uciniti éemo
sve da pruzamo uslugu i da u tome budemo jos bolji i kvalitetniji.

24. NASTAVAK PROVEDBE GODISNJEG PROJEKTA «INTEGRACIJA
DISTROFICARA ISTRE»

Nastavkom provedbe godiSnjeg projekta Drustva «Integracija distrofi¢ara Istre» Zelimo oja¢ati oboljele ¢lanove
koji u svojim aktivnostima svakodnevnog Zivljenja od izlaska iz kreveta, odlaska na toalet, odijevanja, hranjenja i
obavljanja drugih poslova ovise 0 pomo¢i druge osobe.

Time se stvaraju preduvjeti za ostvarivanje zivota u kojem oni postaju kreatori ali i kontrolori svoga zivljenja, te
se smanjuje njihova nepotrebna ovisnost.

Nastavkom Zelimo pruziti &lanovima naSega Drustva, osobama s invaliditetom osnovne preduviete za
samostalniji i neovisniji Zivot.

Glavni cilj projekta je unapredenje znanja i vjestina nasih oboljelih lanova, njihovih &lanova obitelji i skrbnika,
odnosno cjelokupno poboljSanje kvalitete Zivljenja osoba oboljelih od misiéne distrofije — neuromuskularnih bolesti sa
podrucja Istarske zupanije i Sire.

O potrebi realizacije ovakve vrste projekata i programa kao neophodnih ukazuje Cinjenica da prosje¢no godiSnje naSem
Drustvu premine 10 % €lanstva, to dovoljno govori o tezini bolesti i problematici sa kojima se kao Drustvo nosimo.

U sklopu projekta financijski ¢e se osigurati i financijska sredstva za tisak godi$njeg glasila Drutva «lIstarski
Gen” i isto tako vaZno, aZuriranje naSe vjerujemo svima dobro poznate internet stranice Drudtva www.ddi.hr, gdje
Zelimo promovirati ovaj projekt kao alternativu u buducnosti. Na stranici ¢e se i nadalje nalaziti sve potrebno, da bi se
osobe sa invaliditetom, nasi ¢lanovi i njihovi bliznji mogli detaljno informirati 0 svemu vaznom za “nas” osobe sa
invaliditetom i naSe bliznje, popraceno s vise od 2500 fotografija.

25. NASTAVAK PROVEDBE GODISNJEG PROGRAMA «JACANJE SOCIJALNIH USLUGA OBOLJELIH
OD MISICNE DISTROFIJE"

Nastavkom programa utje¢emo na stvaranje uvjeta koji ¢e doprinijeti zadovoljavanju potreba osoba oboljelih od
miSi¢ne distrofije sa podrucja Istarske Zupanije te podizanju kvalitete njihova Zivota. Programom ¢emo socijalne usluge
putem mobilnih timova uciniti dostupnim oboljelima iz podrucja koja su udaljena od sjedidta udruge i nalaze se u
nepristupaCnim mjestima. S obzirom da je stalna problematika u provodenju aktivnosti upravo nedostupnost te
neuspijevanje zadovoljavanja potreba svih €lanova u cijeloj Istarskoj Zupaniji, odnosno uvijek su neki €lanovi ostali
zakinuti u odnosu na €lanove koji su sa podrucja grada Pule i blize okolice. Aktivnostima programa pruziti ¢emo vecu
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dostupnost i regionalnu pokrivenost usluga oboljelima sa ruralnih podrucja koji nisu dovoljno bili pokriveni odnosno
ukljuCeni u dosadasSnje aktivnosti programa. Novim aktivnostima dovesti cemo do smanjenja socijalne iskljucenosti i
poboljSanja kvalitete Zivota oboljelih ¢lanova. Pomo¢ u kuéi je nova aktivnost kojom se direktno utjeée na olakSavanje
svakodnevnoga Zivota a opéenito na sprieCavanje institucionalizacije. Partnerstvom sa Gradom Pula, Centrom za
socijalnu skrb Pula i nadim krovnim organizacijama SDDH i SOIH razvijamo suradni¢ke odnose u pruzanju socijalnih
usluga nasih ¢lanova i svih osoba s invaliditetom.

26. NASTAVAK PROVEDBE GODISNJEG PROGRAMA KOJI SE SUFINANCIRA PUTEM MINISTARSTVA
ZDRAVSTVA

Velika je potreba za provedbom aktivnosti kojima se utjee na odrZavanje zdravstvenog stanja i smanjenje
progresije bolesti. Nove aktivnosti su prilika da se ¢lanovi osje¢aju manje izolirano od zajednice a ujedno poboljSaju
svoje zdravstveno stanje.

Direktno aktivnostima utje€emo na zdravlje ¢lanova te na razvoj svijesti o zdravom stilu zivota. Kroz sportske
aktivnosti i vjeZbe podiZe se kvaliteta zdravstvenog stanja oboljelih ¢lanova, uklju€ivanje i integraciju.

Svakodnevnim aktivnostima kojima promoviramo zdravlje utie€emo na poboljSanje kvalitete zivota oboljelih
¢lanova. Promi¢emo ¢emo zdrav Zivot te sportskim aktivnostima ruimo psiholoSke barijere koje imaju oboljeli i
omoguc¢avamo izjedna¢avanje u svim segmentima Zivota tzv. "zdravih" i oboljelih osoba.

27. OSTALE AKTIVNOSTI OD INTERESA ZA CLANSTVO - DRUSTVO

Organizirati éemo 24 satno telefonsko deZurstvo za hitne interventne pomoéi nasim oboljelim ¢lanovima.

Organizirati ¢e se i nastavak edukacije u informatici u prostorijama Drustva sa vrhunski pripremlienim racunalima,
za sve zainteresirane ¢lanove Drustva.

U navedenom razdoblju aktivno ¢emo sudjelovati u aktivnostima vezanim uz Istarski Forum Udruga osoba s
invaliditetom, Savez druStava distrofi¢ara Hrvatske, Zajednicu Saveza osoba s invaliditetom Hrvatske, Vijece mladih Istarske
Zupanije, Zadrugu osoba s invaliditetom i SOS mreZu Istre, &ija smo €lanica, te od istih oéekujemo i veliku podrdku i struénu
pomoc.

Program rada i aktivnosti Drustva za 2026. godinu organizirati i prilagodavati ¢e se i prema ostalim
specifiénostima potreba — hendikepa nasih oboljelih ¢lanova, ali i novonastalim 'situacijama’ u interesu od élanstva
Drustva.

OBRAZLOZENJE DIJELA PROGRAMA RADA | AKTIVNOSTI DRUSTVA

U opisnom prikazu programa rada i aktivnosti opisani su najosnovniji ciljevi i zadaci Drustva.

Navedenih 27. to¢ki - aktivnosti Programa rada i aktivnosti Drustva odnose se na godidnji plan Drustva.

Kao i u prethodnom dugogodidnjem razdoblju, Drustvo u 2026. godini, oCekuje veliku podrSku i pomo¢ struéno
profesionalne sluZbe Istarskog Foruma Udruga osoba s invaliditetom, Saveza drustava distrofi¢ara Hrvatske i Zajednice
osoba sa invaliditetom Hrvatske Cija smo sastavnica Clanstva.

Kako bi ostvarili zajedniCke interese problematike srodnih ali razli€itih poteSko¢a svih osoba sa invaliditetom,
Drustvo gaji dobru uzajamnu suradnju u radu i aktivnostima sa ostalim srodnim udrugama sa podrucja naSe Istarske
Zupanije, $to je nas cilj, nada Zelja i u buducnosti.

Ovaj ambiciozan Program rada i aktivnosti Drustva, ovisit ¢e kao i uvijek dosad o uspjeSnoj uklju¢enosti nasih
pomazucih ¢lanova, volontera, ljudi dobre volje a naravno i nasih neizostavnih pratnji - obitelji.

Isto tako vjerujemo da se u viSe navedenim to¢kama Programa vidi vaznost i ozbiljnost rada DruStva u
godinama koje slijede.

Tijekom provodenja programa, rad i aktivnosti realizirati ¢e se u maksimalno racionalno - Stedljivim nuznim
rashodima i uvijek u interesu skrbi i zatite oboljelih ¢lanova naSega Drustva distrofiCara Istre.

Program rada i aktivnosti Drustva jednoglasno je donesen na 3. Siednici PredsjedniStva Drustva, 10.
prosinca 2025. godine.

Predsjednistvo
Drustva distroficara Istre

Pula, 10. prosinac 2025. godine



