Stowarzyszenie Rodzin i Przyjacict Oséb
z Zespotem Downa "WIELKIE SERCE”
. 4}300 BIELSKO-BIALA
- >TOWackiego 45, tel. 662 374 49
NIP 547-21-08-167 REGON: 241236022 -1-
KRS: 0000329068

SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE
Z DZIALALNOSCI
STOWARZYSZENIA RODZIN I PRZYJACIOL OSOB Z ZESPOLEM DOWNA
»WIELKIE SERCE”
KRS 0000 32 90 68
ZA OKRES OD 1 STYCZNIA 2010 r. DO 31 GRUDNIA 2010 r.

Data rejestracji w KRS: 6.05.2009

Data rejestracji OPP : 16.12.2009

REGON 241236026

Adres: 43-300 Bielsko-Biata ul. Stowackiego 45

Zarzad: Matgorzata Martyniak- prezes stowarzyszenia
Urszula Fijak — wiceprezes
Joanna Jasny — skarbnik
Irena Bandyk- cztonek zarzadu

Adrian Szarek — cztonek zarzadu

Stowarzyszenie ,,Wielkie Serce” powstalo z potrzeby serca rodzicow dzieci z zespotlem Downa
zamieszkalych na terenie powiatu bielskiego, cieszynskiego, pszczynskiego i zywieckiego. Za swoja
siedzibe obrato najwigksze miasto w regionie .

Statutowymi celami Stowarzyszenia s3:

1. Szerzenie w spotecznosci wiedzy o potrzebach i problemach 0s6b z Zespotem Downa.

2. Reprezentowanie interesow o0sob z Zespotem Downa oraz interesow ich rodzin; dbatosc
o zapewnienie nalezytych im praw.

3. Pomoc w rehabilitacji i terapii 0sob z Zespotem Downa.
4. Utatwianie dostepu do wyspecjalizowanej opieki medycznej i psychologicznej

5. Wspieranie procesu edukacyjnego i poszukiwanie nowych rozwigzan edukacyjnych na kazdym
etapie rozwoju 0sob z Zespotem Downa.

6.Wspomaganie réznych form doksztalcania kadry pedagogicznej oraz rodzicow i specjalistow.



2-

7. Zapewnienie osobom z Zespotem Downa odpowiednich warunkéw w zakresie dostepu do kultury,
sportu i turystyki, zatrudnienia i pomocy spoteczne;j.

8. Integracja osob z Zespotem Downa z resztg spoleczenstwa.

9. Przeciwdziatanie patologii.

Celem dzialalnosci stowarzyszenia w 2010 roku bylo:

1.

Wspomaganie rozwoju dzieci zespotfem Downa poprzez organizowanie zajec
terapeutycznych, pomoc w rehabilitacji. &

Udzielanie wsparcia rodzicom dzieci z zespolem Downa poprzez organizowanie spotkaf
ze specjalistami, szkolen i warsztatow poszerzajacych wiedze i praktyczne umiejgtnosci
rodzicow dbajacych na co dzien o wlasciwy rozwoj swoich niepetnosprawnych dzieci.

Wyszkolenie grupy wolontariuszy aktywnie dzialajacych na rzecz stowarzyszenia.

Integracja z najblizszym $rodowiskiem poprzez organizowanie wspolnych imprez
okoliczno$ciowych i integracyjnych oraz akcji spotecznych. Przelamanie barier
emocjonalnych powstajacych w kontakcie osob zdrowych z osobami z Zespotem Downa i
innymi dysfunkcjami poprzez dostarczenie pozytywnych doswiadczefi podczas wspolnej

aktywnosci.

Szerzenie w spoleczenstwie wiedzy o potrzebach i problemach osob z zespotem Downa.
Ukazanie o0s6b z Zespolem Downa jako waznych uczestnikéw Zycia spotecznego,
edukacyjnego i kulturalnego.

Profilaktyka przed doznaniem glebokiego urazu i porzuceniem dziecka u mtodych rodzicéw,
ktorym rodzi si¢ dziecko z Zespolem Downa.

Cele te zrealizowali$my poprzez:

Ad. 1. Zorganizowanie zaj¢é terapeutycznych:

e _Ruch rozwijajacy dla dzieci” wg metody W. Sherborne — dzigki wspdtpracy
z Zespotem Szkoét im. J. Tuwima w Bielsku- Biatej zajecia odbywaja sig
od pazdziemnika co 2 tygodnie w soboty o godz. 9.30 w Wapienicy na sali
gimnastycznej . Zajecia prowadzi pedagog. Do konca grudnia z zaje¢ korzystato
28dzieci w tym 17 niepetnosprawnych.

e Terapia integracji sensorycznej (SI) — odbywaja sie we wtorki od godz. 11.00
do godz.17.00. Dzieki wspotpracy z Kolegium Nauczycielskim w Bielsku-Biatej,
ktore uzycza sali na zajecia z terapii tej korzystalo 10 dzieci z zespotem Downa.
Zajecia prowadzi fizjoterapeuta, licencjonowany terapeuta metody SI.

e Terapia logopedyczna - odbywaja si¢ od sierpnia w pomieszczeniach Poradni
Psychologicznej nr 3w Bielsku-Biatej w poniedziatki w godz. 0d.8.00 do 12.00.
Z terapii skorzystalo 12 dzieci. Zajgcia prowadzi logopeda, specjalista wczesnej
interwencji.
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Ad. 3.

Ad. 4.
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Wezesna nauka czytania metoda J. Cieszynskiej — zajgcia odbywaja si¢ od sierpnia
2010r. W pomieszczeniach PPP nr 3 w Bielsku-Bialej w poniedziatki w godz. od
12.00 do 14.00 . Zajecia prowadzi logopeda. Z zaje¢ korzystato 4 dzieci.

Zajecia grupowe dla dzieci niepetnosprawnych i ich rodzenstwa powyzej 6 roku
zycia- organizowane od sierpnia do grudnia w ostatnia sobote miesigca w godz. Od
9.00 do 11.00 . Zajecia odbywaly si¢ w pomieszczeniach PPP nr 3 w Bielsku-Biatej
i prowadzone byly przez psychologa.

Comiesieczne spotkania ( w kazdy 4 piatek miesiaca o godz. 18.00 w siedzibie
Stowarzyszenia przy ul. Ikara 6, a od wrzesnia w nowej siedzibie stowarzyszenia
przy ul. Stowackiego 45) , na ktérych poruszane s3 tematy dotyczace opieki,
wychowania i terapii dzieci z zespotem Downa. Spotkania gromadzity $rednio 25
rodzin. W ramach tych spotkan przeprowadzono szkolenie rodzicow do kontaktu
z wolontariuszami.

Indywidualne konsultacje z psychologiem- zawsze godzing przed comiesigcznym
spotkaniem rodzicow.

Zaproszenie do wspolpracy ze stowarzyszeniem w ramach wolontariatu mlodziezy
z V LO w Bielsku-Biatej, Wspdlnoty Miodziezowej Magis przy Parafii $w. A. Boboli
w Czechowicach- Dziedzicach oraz z Wyzszej Szkoly Administracji w Bielsku-
Bialej. Zorganizowanie warsztatow szkoleniowych przygotowujacego do kontaktu
z dzieémi z zespolem Downa i ich rodzinami oraz dotyczacych form promocji
stowarzyszenia i zasad organizacji imprez integracyjnych. Szkolenie przeprowadzit
psychoterapeuta . Docelowo — wspolprace ze stowarzyszeniem zdeklarowalo 16
wolontariuszy .

Zalozenie przez naszych wolontariuszy fotoblogu promujacego ideg integracji

www.photoblog.pl/projektdown

21 marca- msza $w. i uroczyste spotkanie cztonkéw stowarzyszenia z okazji
Swiatowego Dnia Os6b z Zespotem Downa

7 maja — wernisaz w zwigzku z otwarciem wystawy ,Listy do syna” wypozyczonej
od Stowarzyszenia Rodzin i Opiekunow Oséb z Zespolem Downa »Bardziej
Kochani” z Warszawy. Wystawa zostala zorganizowana wspolnie z Ksigznica
Beskidzka pod Honorowym Patronatem Biskupa Diecezji Bielsko-Zywieckiej
Tadeusza Rakoczego oraz Dyrektora Bielskiej Delegatury Slaskiego Kuratorium
Oswiaty Jana Dzidy i trwata do 21 maja.
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13 maja- specjalny pokaz dla cztonkéw i przyjaciol stowarzyszenia filmu ,,Ja tez” ,
w ktorym gléwng role gra Pablo Pineda -pierwszy Europejczyk z zespolem Downa
z dyplomem studiéw wyzszych. Pokaz odbyl si¢ w Centrum Filmowym ,Helios”
w Bielsku-Bialej i uczestniczyto w nim 180 oséb.

Czerwiec- rozstrzygnigcie konkursu plastycznego pt ,,Mdj niepetnosprawny kolega™
dla uczniéw klas I-I1I szkot podstawowych ogloszonego pod Honorowym Patronatem
Dyrektora Bielskiej Delegatury Slaskiego Kuratorium Oswiaty Jana Dzidy. Na
konkurs nadestano 181 prac.

24 wrze$nia- wspolnie z Przedszkolem Integracyjnym przy ul. Korzennej w Bielsku-
Bialej zorganizowali$my festyn z okazji ,,Zakonczenia lata” . W imprezie wziglo
udziat 90 dzieci wraz z rodzicami.

11 listopada- zorganizowalismy wyjazd integracyjny dla cztonkéw stowarzyszenia
z elementami hipoterapii i dogoterapii do stadniny koni w Goérkach Wielkich. W
wyjezdzie uczestniczyli przeszkoleni wolontariusze.

11 grudnia- odbyta sie impreza Mikotajkowa, kt6ra przygotowali i poprowadzili nasi
wolontariusze. W imprezie uczestniczyly dzieci rodziny zrzeszone w stowarzyszeniu
oraz zaprzyjaznieni goscie.

Wydali$my 12 stronicowy kalendarz na rok 2011 w ilosci 200 sztuk ze zdjgciami
dzieci zespotem Downa z naszego Stowarzyszenia oraz podstawowymi informacjami
o Stowarzyszeniu.

Wydalismy ulotke z informacjami dotyczacymi dziatalnosci Stowarzyszenia.

Powstala strona internetowa informujaca o stowarzyszeniu Wielkie Serce, dostgpnych
formach wsparcia, sposobach radzenia sobie z typowymi problemami rodzicow
dzieci z Zespotem Downa oraz promujaca ideg integracji.

www.wielkie-serce.pl

Ad.6.

Od wrzesnia do listopada -w 15 klasach szkot srednich w Bielsku-Bialej zostaly
przeprowadzone prelekcje multimedialne majace na celu przelamanie negatywnych
stereotypéw  dotyczacych Zespotlu Downa, przygotowanie milodych ludzi
do pozytywnej reakcji na spotkanie z osobg z Zespotem Downa oraz na ewentualne
przyjecie dziecka z wadg genetyczna.

Od wrzeénia do pazdziernika- w trzech szkotach podstawowych ( w bielsku-Biatej,
Czechowicach-Dziedzicach i Miliardowicach) klasach trzecich, przeprowadzono
warsztaty przygotowujace do kontaktu z dzie¢mi z zespotem Downa.

Kontynuacja kontaktéw z oddzialem noworodkowym w Pszczynie oraz z oddziatami
noworodkowymi w Bielsku-Biatej. Wspolpraca ta polega na informowaniu szpitali
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e 0 dzialaniu naszego Stowarzyszenia oraz mozliwosciach udzielenia wsparcia matce
nowonarodzonego dziecka z zespolem Downa jeszcze na oddziale potozniczym,
a nastepnie w domu. Z tego typu pomocy skorzystaly dwie rodziny.

e Przeprowadzenie wykladow dla pracownikéw socjalnych w zakresie znaczenia
i zakresu integracji oraz wczesnej interwencji dla dzieci z Zespotem Downa i ich
rodzin. Wyktady odbyty si¢ Bielsku, , Cieszynie, Zywcu .

e Dystrybucja ulotek informujacych o dziataniach stowarzyszenia w zaktadach opieki
medycznej, osrodkach pomocy spotecznej, w poradniach psychologiczno-
pedagogicznych itp.

Realizacja w/w celéw byla mozliwa miedzy innymi dzigki uczestnictwu w dwoch programach:

_,MOJ KOLEGA DOWN — PROJEKT INTEGRACII DZIECI Z ZEPOLEM DOWNA I ICH
RODZIN” wspoHinansowanego z budzetu Wojewodztwa Slaskiego , a realizowanego od
4 maja do 28 grudnia.(Projekt o wartosci 32 tys. zt. Kwota dotacji 11 tys. zh)

PROWADZENIE DZIALAN STYMUKUJACYCH ROZWOJ DZIECKA
NIEPELNOSPRAWNEGO”  wspoifinansowanego z budzetu Gminy Bielsko-Biala,
a realizowanego od 24 maja do 15 grudnia. W czasie trwania programu tj. 7 wrze$nia zostala
przeprowadzona kontrola realizacji zadania z ocena koncowa dobra. (Projekt o wartosci 10tys.
zk. Kwota dotacji 9 264 zt)

W roku 2010 Stowarzyszenie nie korzystalo ze srodkéw finansowych uzyskanych z 1%.
Stowarzyszenie nie prowadzi dzialalnosci gospodarczej.

W okresie sprawozdawczym nie byla przeprowadzona kontrola w stowarzyszeniu.
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