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Vazeni pratelé,

zamyslet se nad ukoncenym rokem je pro mé vidy nelehky iikol, nebot vméstnat do
strucného prehledu Vyrocni zpravy tolik rozmanité ¢innosti, vystupii a informaci vyza-
duje jisty nadhled a dostatecnou casovou rezervu. A ja musim sebekriticky priznat, Ze po
uplynulych 11 letech na pozici vedouci ¢im dal tim vice postradam oboji, ale zaroven si
tim vice uvédomuji, Ze pouhym suchym vyctem aktivit nejsem schopna ani pri sebelepsi
vitli na nékolika strankdch postihnout to, co skutecné obndsi nase poslani. To nesmirné
mnozstvi mravenci prace a vynalozeného nendapadného usili nasich zaméstnancii pri hle-
dani optimalni pomoci lidem v tizivé zZivotni situaci, které pak stoji za uspéchem nejen celé
organizace, ale predevsim za radou Stastnéjsich osudii déti a jejich rodin.

Proto bych v prvé radé rada vyjadrila svij dik a obdiv skvelému tymu nasich pracovnikii,
bez nichz by cela nase cinnost nebyla myslitelna! Soucasné vsak dékuji vsem, kdo nam
Jjakymkoli zpiisobem nezistné pomohli.

V roce 2011 jsme i pres neprizen Stiedoceského kraje, ktery poprvé v 11-leté historii
nepriznal nasi organizaci Zadné dotace, mohli udrzet vsechny dosavadni socialni sluzby,
a to jak v Rodinném centru Smecno, tak v Rodinném centru Slany. Zamérili jsme se na
informacni kampané smérem k pecujicim rodinam s postizenym clenem a odborné i laické
verejnosti v oblasti podpory nahradni rodinné péce. Aktivné jsme se podileli na celé rade
seminari a konferenci. Za nejveétsi uspéch povazujeme to, zZe se ndm ve spolupraci s FN
Motol a ZSF Jihoceské univerzity podarilo uspordadat v Ceskych Budéjovicich odbor-
nou konferenci s mezindrodni ucasti na téma Moznosti multidisciplinarni péce o pacienty
s nervosvalovymi onemocnénimi. Konference se zucastnilo vice nez 150 odbornikii riiz-
nych profesi podilejicich se na péci o deti s SMA (svalovou misni atrofii) a také vice nez
30 pecujicich rodin s postizenymi detmi.

Naopak, po 10 letech nepretrzité cinnosti jsme byli nuceni ukoncit diky podivnym
, uspornym* opatrenim hejtmana Stiedoceského kraje Davida Ratha organizovani od-
bornych pripravnych kurzii pro rodice, kteri chtéji pozadat o dité do adopce nebo pés-
tounské péce. Presto se miizeme pysnit vice nez 1 000 proskolenych manZelskych pdri,
kteri v obdobi od roku 2000 do roku 2010 byli schopni prevzit opusténé dité z ustavni péce
do své rodiny.

Podarilo se nam upozornit verejnost na tezkou problematiku déti s postizenim SMA
v rdmei televizniho dokumentu KIi¢, ktery byl natdcen televizi CT 1 v cervau 2011.
Zajimavosti miize byt i zajem klubu motorkarii z Brna, ktery uspordadal mezi svymi ¢leny
sbirku na podporu nasi ¢innosti.

Za vyznamné povzbuzeni v nasi praci povazujeme piedani prestizniho ocenéni Spo-
lecnost pratelska rodiné z rukou ministra prdace a socidlnich véci Jaromira Drdbka a
Ocenéni za prdci pro rodiny od mésta Smecno, které predala reditelce starostka Pavia
Strobachova u prilezitosti oslav 28. Fijna 2011.

Ludmila JanZurova
reditelka
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Orgdny sdruZeni

Predstavenstvo

Ing. Petr Janzura  pfedseda Kolpingovy rodiny Smeéno (ddle jen KR)
Ludmila Janzurovd statutdrni zdstupkyné a sekretdr KR

Tomd&s Matocha  ¢len KR

Marta Toepferovd clenka KR

Magr. P. Petr Glogar clen KR

Revizni komise

Vdaclav Spacek predseda
Ing. Irena Spackova

Bc. Veronika Matochovd

Poslani

Kolpingova rodina Smecno je obcanské sdruzeni, které bylo zalozeno
30. 3. 2001 ustanovujicim ¢&lenskym shromdzdénim Kolpingovy rodiny
Smecno. Sdruzeni si bere za cil pofddat a ddle rozvijet preventivni progro-
my pro rodiny a svym puUsobenim obhajovat na vefejnosti smysl rodiny a

jeji nezastupitelnou roli.
Soucdsti tohoto posldni je:

a) poskytovdni socidinich sluzeb
b) podpora rodiny, v€etné rodiny s handicapovanym ¢lenem
c) vzdélavaci programy a osvétovd Cinnost

VytCené cile organizace jsou v sou-
ladu s koncepcnimi dokumenty
Ndrodni zprdva o rodiné (2004) a
Ndrodni koncepce rodinné politiky
(2005).




Svoji €éinnost vykondvd na zdkladé platnych povéfeni a registraci:

¢ Je nositelem povéreni SttedoCeského kraje, podle zdkona &. 359/1999
Sb., o socidlné-pravni ochrané déti, k vykonu socidiné-pravni ochrany déti.

*Mda& registrovany tfi socidini sluzby dle zdkona 108/2006 Sb.:
- odborné socidini poradenstvi
-rand péce
- odlehcovaci sluzby
¢ Je opravnéna vyddavat OsvédcCeni o rekvalifikaci pro Zaklady prdce s po-
Citacem.
* Je opravnéna vyddavat Osvéd&eni o rekvalifikaci pro U&etnictvi.

o

Kratky pohled do historie

Obcanské sdruzeni Kolpingova rodina Smecno navdzalo na Cinnost o. s.
DUm rodin, jehoz dblezitymi milniky byly:

1993-95 1. rekonstrukce objektu Domu rodin ve Smecné.

1995-2001 Vznik a realizace vikendovych a tydennich vzdéldvacich pro-
gramu pro partnery a mladé rodice v Domé rodin ve Smecné.

Od roku 2001 veskerou Cinnost prevzalo nové obcanské sdruzeni Kolpin-
gova rodina Smecno a zacalo dynamicky rozvijet a rozsifovat pole své
pUsobnosti.

2001-dosud Rozsifeni vzdéldvacich programd partnery a mladé rodiny o
daldi cilovu skupinu-rodiny s postizenymi détmi a s détmi v péstounské péci.
2001 —- 2010 Realizace pfipravnych kurz pro budouci osvojitele a pés-
touny pro cely StredocCesky kraj nejprve ve spoluprdci se viemi obcemi
s rozsifenou pUsobnosti a od roku 2006, kdy povinnost zajistit pripravy zada-
teld o ndhradni rodinnou pédci presla na kraje, pak pfimo se Sttredoceskym
krajem dle zdkona 359 (o socidlné-pravni ochrané déti). Za vyznamnou v
té dobé povazuje spoluprdci s détskymi domovy Strancice a Kladno.




2002 Vznikla Rodinnd poradna ve Slaném.

2006 Vznikla druhd pobocka Rodinné poradny v Berouné.

2007 Oteviili jsme Stfedisko rané péce pro postizené déti s tézkym one-
mocnénim svalové misni atrofie (latinskd zkratka-SMA) s pUsobnosti po
celé CR.

2007 Zahdjenirekvalifikacnich kurz0 Zaklady préce s pocitacem pro zeny,
vracejici se po rodicovské dovolené do zameéstndni.

2009 Otevreni Rodinného centra ve Slaném.

2009-2010 Kurzy vzdélavani osob pecujicich o osobu blizkou.

2008-2010 Rozsahla generdini rekonstrukce pobytového stfediska Domu
rodin na bezbariérové Rodinné centrum Smecno.

2009-2011 Rekvdalifikacni kurzy : Zaklady prdce s pocitacem, Kurz UCetnic-
tvi pro osoby znevyhodnéné na trhu préce.

Prehled cinnosti v roce 201 |
SdruZeni poskytovalo v roce 2011 sluzby pobytové, terénni a dochdzkové.
Pobytové sluziby

Pobytové sluzby zahrnovaly vzdéldvaci tydenni a vikendové semindre ur-
cené mladym rodindm s détmi, mamink&dm pecujicim o dité na rodiCov-
ské dovolené, lidem se zdravotnim postize-
nim a rodindm s détmi v ndhradni rodinné
péci. Viechny sluzby probihaly v nové zre-
konstruovaném objektu Rodinného centra
ve Smecné. Nespornou vyhodou tohoto
zafizeni je soukromi poskytované klientdm
pro realizované aktivity, bezpecné prostre-
di pro déti, bezbariérové zdzemi vcetné
vytahu a finan&ni dostupnost.

Realizované projekty v Rodinném centru Smecno:

Projekt Relaxaéné-terapeutické programy pro matky na mateiské
dovolené

Jednd se o pétidenni vzdéldvaci pobyt pro matky na rodicovské dovole-
né, pecujici o déti zdravé, ale i s postizenim, v pé&stounské péci, s romskym
ditétem apod. Pobyt zahrnoval interaktivni semindre na témata souwseJ|C|
s rodinnou problematikou, ndcvik nejrlz- o
néjSich dovednosti a aktivni odpocinek.

PocCet dospélych klientek: 225
PocCet déti: 331




Projekt Partnerské a rodi¢ovské tydenni a vikendové pobyty

Projekt se plné zaméfoval na podporu a zkvalithovdni partnerskych &i
manzelskych vztah a na posilovdni rodi¢ovskych kompetenci. Zdklad
vzdélavani tvorily interaktivni semindre, které zahrnovaly spoleény ¢as ro-
dic¢d nad zvolenym tématem a ndsledujici individudini konzultace s rodin-
nym poradcem.

Pocet dospélych: 425
Pocet déti: 277

Projekt Podpora rodin s détmi
s onemocnénim SMA
(spindlni muskularni atrofie)

Za vyznamné finanéni podpory nadace
Sirius jsme mohli realizovat samostatny
projekt pro rodiny s détmi postizeny-
mi nevylécitelnou progresivni nemoci
SMA. Jeho nediinou soucdsti se staly
rodicovské skupiny vedené specialisty
v oboru.U¢astnikim poskytovaly psy-

choterapeutickou pomoc zamérenou na zvlidddani ndrokd souvisejicich s
nemoci ditéte, zajisténi specifického psychologického poradenstvi véetné
socidlné-pravniho poradenstvi v oblasti pfispévku na péci, ZTP/P, integra-
ce do skolek a 3kol, rehabilitacnich pomUckdch a pomoc pii zddostech
o granty..

V rdmci projektu jsme zfidili pUjcovnu kompenzacnich pomUicek, spustili
provoz informacniho portdlu pro rodiny tzv.webového féra pro SMA .
Ddle se projekt sousttedoval na prdci se samotnymi nemocnymi détmi a
jejich zdravymi sourozenci.

V roce 2011 jsme usporddali odbornou konferenci s mezindrodni Gcasti na
téma: Multidisciplindrni péce o pacienty s nervosvalovymi onemocnénimi.

Odbornym garantem projektu je As. MUDr. Dana Siskovd z Oddéleni dét-




ské neurologie FIN Kré&. Ddle spolupracujeme s Doc. MUDr. Milusi Havlovou
z Centra pro nervosvalovd onemocnéni |.LF UK a MUDr. Janou Haberlovou
z FN Motol a Doc. MUDr. Petrem Vondréckem z FN Brno.

Pocet klientd s onemocné&nim SMA v nasi pédi: 60 rodin s dé&tmi




Odleh¢ovaci sluzby
Jednou z novych sluzeb se stala nabidka pomoci rodindm, které se v do-
mdcim prostredi dlouhodobé staraji o nemocného Clena své rodiny. Ci-
lem je zprostfedkovat pecujicim osobdm nutny odpocinek k nacerpdni sil,
pfipadné prostor pro vyfizeni osobnich zdleZitosti. Sluzba byla poskytovdna
bud formou pobytovou, tj. umisténim postizeného ditéte na krdtkodoby
pobyt do naseho zafizeni, nebo formou terénni, poskytovanou pfimo v do-
mdcnostech rodin, ale i ambulantng, kdy péce probind pouze nékolik
hodin.

Nabidku vyuZily rodiny s détmi postizenymi SMA.

V rdmci odleh&ovacich sluzeb jsme poprvé zorganizovali tydenni letni po-
byt déti v Rodinném centru Smecno s tdborovym programem.

Dé&ti s onemocnénim SMA tak mohly jako jejich zdravi sourozenci vibec
poprvé zazit, jaké to
je byt ,na tdbore".
Pfipravy tohoto letni-
ho tydne zaméstnaly
Uzky tym zaméstnan-
cU dlouhou fadu dni
pfed vlastnim kond-
nim akce.

B&éhem ,tdbora" se
do zqjisténi progra-
mu pro déti i pfimé
péce zapojila vét-
Sina nasich zamést-
nanct. Cdast aktivit
pro déti prevzali
dopredu  vyskoleni
dobrovolnici z fad
student’ socidlnich
fakult.




At
PR 5

Ndacelnice D&3a zvand Velkd matka

Zorganizovat tydenni odleh&ovaci pobyt pro déti s postizenim bez U&as-
ti rodi¢¥ bylo nejen pro rodice, ale i pro déti prilomové. Déti mohly na
vlastni k0zi zazit, jok vypadd veler v Tee-pee, jaké je to byt mezi zdravymi
vrstevniky, nebot ¢dst kapacity byla uréena i pro zdravé sourozence po-
stizenych déti.

Pocet uzivatell sluzby ve formé pobytové: 48, terénni: 40 a ambulantni: 38
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Projekt Vzdéldvani a podpora osvojitelskych a péstounskych rodin

Cilovou skupinou jsou osvoijitelské rodiny, péstounské rodiny, déti a middez
vyrUstajici v ndhradni rodinné péci, manzelské a partnerské dvojice piipra-
vujici se na prijeti ditéte do NRP.

Projekt zahrnoval individudini poradenstvi, doprovdézeni, odlehcovaci pédi
a vikendové pobyty. Vikendovd setkdni se [iSila tematicky svym zamére-
nim bud pro manzelské pdry, které se k osvojeni nebo péstounské péci
teprve rozhoduji nebo vikendové pobyty pro rodiny s jiz prijatymi détmi.
U&astnici maji moZnost vyuZit v rdmci interaktivnich semindrd, vedenych
odbornymi poradci, pfimé konzultace problematickych Uskali pfi vychové

V prdbéhu celého roku mély rodiny moznost pozddat o nékolikahodino-
vou odlehcovaci péci pfimo v domdcim prostredi.

Pocet klientd zapojenych do projektu: 102 (dospélych i déti)

Realizované projekty v Rodinném centru Slany:

Denni a dochdzkové sluzby

Rodinné centrum Slany (na
adrese Tomanova 1671) jsme
otevielina zdkladé dlouhodo-
bé poptdvky klientd ze Slané-
ho a prilehlého okoli. Zdjemci
tak mohou na jediném misté
vybirat ze Siroké 3kdly sluzeb.
Vrdmci  Rodinného centra
Slany poskytujeme tyto sluzby:
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Projekt Rodinnd poradna Slany

Poradna vznikla v roce 2002 v ndvaznosti na preventivni programy Domu
rodin ve Smecné.
Poskytované sluzby porad-
ny spadagji do socidinich
sluzeb  registrovanych  dle
z&k.108/2006 jako odborné so-
cidini poradenstvi.
Ambulantni formou je posky-
tovdno psychologické a so-
cidini poradenstvi lidem, ktefi
se ocitli v nepfiznivé Zivotni
situaci. Nejcastéji se jednd
o narudeni vztahO v roding,
manzelské a partnerské krize,
rozvodovou a po rozvodovou ;
situaci, osobni vztahové problémy, nepfiznivou socidlini situaci vyzadujici
zvysené ndroky na fungovdni rodiny (nezaméstnanost, nemoc, postizeni
apod.). Casto fesenou problematikou jsou také vychovné obtize s d&tmi.
V letosnim roce se také podadafilo prohloubit spoluprdci s OSPOD Slany. Na
z&kladé jejich doporuceni pracujeme s klienty, popf. celymi rodinami, kte-
ré se ocitly v socidlné nepfiznivé situaci s negativnim dopadem na péci o
nezletilé déti.

Kvalita sluzby odborného socidlniho poradenstvi se fidila standardy kvality
socidlnich sluzeb.

Pocet klientd: 381 (224 zen, 81 muzl, 76 déti)
Pocet intervenci: 925
Pocet zaznamenanych telefonickych intervenci: 306

Projekt Matefské centrum Rybicka ve Slaném

Hlavnim cilem projektu je prevence socidlniho vylou¢eni matek, zpUsobe-
ného déletrvaijici socidini izolaci. Pfi U¢asti klientek na pfipravovanych pro-
gramech dochdzi
ke  vzdjemnému
pfeddvdani rad a
zkusenosti.

Béhem aktivit pro
dospélé mohou
rodiCe vyuZit krét-
kodobého hlidani
déti. V rdmci ma-
tefského centra
mohly maminky
navstévovat pred-
ndskové semindre




zamérené na celistvy zdravy vyvoj déti, cviceni pro t&€hotné, zpivdni a hry
déti, kurzy anglictiny pro maminky, anglictina pro déti. Vyhleddvanymi se
staly jednodenni akce k rdznym
prilezitostem béhem roku napfr.
oslav Dne déti, Dne matek, Dne
otcd. Mikuldse, adventni a va-
nocni zvyky.

Pocet ndvstév rodicl s détmi:
2654 (ze Slaného 2084 ndvstév, z
okoli Slaného 570 navstév)

53
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aktivitou byla moznost umistit o letnich prdzdnindch déti do naseho zafrize-
ni v dobé, kdy jsou skolky uzavieny.
Nabidku vyuzilo 30 maminek.

Zorganizovali jsme 3 kurzy pfiprav rodi¢d na porod. Kurzy zahrnovaly od-
borné predndsky véetné pripravy otce k porodu, ddle nezbytné informa-




ce o kojeni a psychomotorickém
vyvoji ditéte po narozeni.

Kurzy absolvovalo celkem 36 pard.

1x tydné jsme zaijistovali v pravidel-
nych ¢asech cvi¢eni pro t&€hotné.

Cviceni se zUcastnilo celkem 72
matek.

Rekvalifikaéni kurzy

P oPeracHiPROGRAM  PODPORUJEME
reonsak h LIDSKE ZDROJE VASI BUDOUCNOST
[~ J faeed o 9% (ar AR

& TAMESTHNAMNDST wrww.esforcz

Projekt s ndzvem ,,Usp&iné& do prace!” byl dvoulety projekt vzdéldvani zen
na matefské dovolené nebo v evidenci Ufadu préce, ale i Zen za&inajicich
s podnikdnim.

Zeny si mohly vybrat ze dvou moznosti rekvalifikact:




e Z&klady prdce s pocitacem

¢ Z&klady UCetnictvi s vyuzitim PC

Obéma kurzdm predchdzela tzv. motivacni &dst, kdy se frekventantky
ucily, jak sladit rodinny a pracovni Zivot, komunika&ni dovednosti, rodinné
a pracovni prévo, ale také zdsady pro Uspésny prijimaci pohovor a jak
sprévné napsat zivotopis.

Na motivacni €&st navazovala specifickd st viastnino odborného vzdé-
I&ni, rozlozend podle ndrocnosti a potfebné kvantity informaci.
Osvédceni o rekvalifikaci v zdkladech prdce na pocitaci mohly Zzeny ob-
drzet po absolvovdani 40 predndskovych hodin, rozlozenych do 5 tydnd,
a Uspésné slozené zavérecné zkousce.

Osvédceni o rekvalifikaci v U&etnictvi s vyuZitim pocitacové techniky ziska-
ly Zeny po témér 5 mésicich dochdizky se 160 hodinami vyuky a Uspésném
slozeni z&vérecné zkousky.

Tento projekt byl spolufinancovan z prostredkd Evropského socidiniho fon-
du a prostiednictvim opera&nino programu Lidské zdroje a zaméstnanost
a statniho rozpoc&tu CR.

Kurzy absolvovalo 142 zen, pfevdzné na rodicovské dovolené. 76 Zen bylo
v dobé absolvovdani kurzd nezaméstnanych, z toho 41 dlouhodobé.
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Vzdéldavani osob pecujicich o osobu blizkou

[ &4 - em —aAZ a1 AR A

L -4
P orerachiPROGRAM  PODPORUIEME
oy ﬁ LIDSKE ZDROJE VASH BUDOUCHOST

A ZAMESTHMAMNDST wrwwLesfor.cz

Projekt je zaméfen na
podporu socidiniho zacle-
Aovdni, usnadnéni  prao-
covniho uplatnéni a sebe-
realizaci osob pecuijicich
0 osobu blizkou a ddle na
zvysovani kvality sluzeb pro-
stfednictvim vzdélavani za-
méstnancU organizace.
Vzdéldvani pecujicich osob
je realizovdno formou:

a) E-learningového kurzu

b) vikendovych semindid

E-learningovy kurz

(e-learning je vzdéldvaci proces vyuzivajici informacéni a komunika&ni
technologie k tvorbé kurzU, k distribuci studijniho obsahu, komunikaci mezi
uzivateli a lektory a k fizeni studia)

Kurz md predevsim tu vyhodu, Ze potiebné informace mize pecujici oso-
ba ziskdvat v tempu, v domdcim prostfedi a v asech, které ji nejlépe vy-
hovuiji. Tim se nezvysuje jeji jiz tak enormni z&téz dand péci o postizeného
Clovéka.




Jednotlivé moduly kurzu jsou koncipovdny predevsim na problematiku
SMA, ale v fadé témat jsou piinosem i v problematice podobnych typl
télesného postizeni.




Terénni sluzby
Projekt Stiedisko rané péce Slany

Poskytovdni rané péce spadd do socidlnich sluzeb registrovanych dle
z&k.108/2006.

Cilem sluzby je poskytovat celostni pécirodindm s ditétem do 7 let véku se
zdravotnim postizenim. Hlavni cilovou skupinou jsou rodiny s détmi s one-
mocnénim spindini muskuldrni atrofie (SMA). Sluzba je poskytovdna na ce-
lorepublikové Urovni.

Rand péce je socidini sluzba terénni, poskytujeme ji v domdcim prostredi
klientd.

Prostfednictvim webovych strdnek www.dumrodin.cz nabizime ON-LINE
poradnu a nabidku souvisejicich sluzeb, napf. sluzby Rodinné poradny
nebo odleh&ovaci sluzeby.

Sluzbu v roce 2011 vyuzilo celkem 151 klientd.
Dlouhodobé spolupracujeme s 52 rodinami.

Vroce 2011 jsme zacali spolupracovat nové s 13 rodinami déti se zdravot-
nim postizenim.




Jeden z mnoha piibéhU déti s onemocnénim SMA :

Sarlotka a Esterka se narodily zdravé 18leté mamince jako jednovaje&nd
dvojcdtka. Velmi brzy jim viak byla diagnostikovdna SMA genetické de-
generativni onemocnéni té nejzavazinéjsi formy, pfi kterém atrofuji veskeré
svaly. Aby hol&icky mohly dychat, dostaly umélou plicni ventilaci.

Zdrcujici diagndza, absence jakychkoli informaci o progndze nemoci a
ndsledné casté pobyty hol¢icek v nemocnici byly rdzem nad veskeré sily
mladych rodi¢y. V této situaci projevila velkou lidskou spoludcast kama-
radka mladé maminky a prostfednictvim internetu vyhledala sluzby nasi
organizace.

Od toho okamziku
mladou rodinu  do-
provdzi tym nasich
odborniky, diky nimz
se podarilo zajistit nd-
slednou péci tak, aby
se dévcatka dostala
Z nemocnice do do-
mdci péce.

Rodic¢dm naddle po-
skytujeme psycho-so-
cidlni podporu, ranou
péci pfimo v domd-
cim prostredi, tele-
fonické i e-mailové
konzultace, kontakty na erudované specialisty, ale i rodiny s podobnou
zkuSenosti.

Malym pacientkdm jsme také pomohili ziskat finanéni prostfedky na ndkup
odsdvacky a polohovacich polstérkd.

Den zdravi ve firmé Linet

Vroce 2011 jsme v pilotnim projektu pro firmu Linet Zelev&ice zajistovali tzv.
Den zdravi, ktery firma vénuje svym zaméstnancim v rdmci zaméstnanec-
kych benefitd.

Projekt spocival v nabidce preventivnich zdravotnickych, psychologic-
kych a socidlné-pravnich sluzeb poskytovanych béhem jednoho dne
pfimo v sidle firmy Linet. Smyslem sluzby byla v€asnd depistdz af jiz zdra-
votnich nebo psychologicko-socidinich problémU jednotlived s moznosti
ndsledné péce poskytované v nasi Rodinné poradné a dalsich odbor-
nych pracovistich.

Dne zdravi se z0&astnilo 75 zaméstnancd viech vékovych kategorii, muzd
i Zen, od délnickych az po manazerské profese.

Projekt se setkal s velkym ohlasem a spokojenosti jak ze strany zaméstnan-
cU, tak vedeni firmy Linet. Pro piisti rok firma pldnuje rozsifeni Dne zdravi
na vice dni véetné navdzdni uZsi spoluprdce s nasi organizaci v oblasti
psychologicko-socidlniho poradenstvi.
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Konference

Ve dnech 16.-18. z&fi 2011 probéhla Konference na téma:
Multidisciplindrni péée o pacienty s nervosvalovymi onemocnénimi se
zvlastnim zifetelem na spindlni muskulérni atrofii (SMA).

Odbornym garantem se stala Doc. MUDr. Miluse Havlovd, CSc., z neurolo-
gické kliniky 1. LF UK a VFN v Praze.

Konference se konala na Zdravotné socidini fakul- L]
t& v Ceskych Budgéjovicich za pIné financni pod- -
pory nadace Sirius. NADACT

SIRIUS

Hlavnim organizdtorem bylo nase obc&anské sdruzeni ve spoluprdci s ZSF
JU v Ceskych Budé&jovicich, Klinikou détské neurologie 2. LF UK Praha, FN
Motol a pod zd&stitou ndméstkyné hejtmana Jinoceského kraje Mgr. lvany
Straské, primatora mésta Ceské Bud&jovice Mgr. Juraje Thomy, dé&kanky
Zdravotné socidini fakulty JU v CB prof. PhDr. Valerie Téthové, Ph.D., a prof.
MUDr. Milose Veleminského, CSc., dr. h. c.

primd&tor Mgr. Juraj Thoma prof. Milo§ Veleminsky



Cilem konference bylo zprostfedkovat nejnovéjsi poznatky z vyzkumu
a ddle predstavit nové pristupy v multidisciplindrni péci. Konference se
zUCastnilo 190 odbornikd rdznych profesi, ktefi se na péci o osoby s ner-
vosvalovym onemocnénim podileji (Iékafi rdznych specializaci, zdravotni
sestry, fyzioterapeuti, ergoterapeuti,
logopedi, specidini pedagogové, so-
cidini pracovnici).

doc. MUDr. Martin Repko, Ph.D.,
primdi Ortopedické kliniky FN Brno

Vzdcnym a milym hostem konference byla Prof. Dr. Louise Simard z Univer-
sity Manitoba Kanada, kterd upozornila na nutnost screaningu nervosvalo-
vych onemocnéni u nové narozenych défi.

Ojedinélé bylo zastoupeni z fad rodin pecujicich o postizené dité. Z celé
Ceské republiky se do Ceskych Bud&jovic sjelo 25 rodin i s détmi. Obdivu-
hodnd byla jejich schopnost se sdilet a preddvat své zkusenosti ostatnim
UCastnikdm.

Mgr. Markéta Vickovéd Mgr. Helena Ko¢ova




V prdbéhu konference byl pripraven psycho-relaxacni a terapeuticky
program, ktery zahrnoval vystoupeni Zdravotnich klaund
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PC koutek




Clenové jiho&eského divadia Ja to jsem Vitézslava Marcika Jnr uvedli pro
détii dospélé beneficni predstaveni Pinocchio.

.
ol ‘.—- o -
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SMA.

Po celou dobu odborného programu pro rodice zajistovali pfimou péci
o déti dobrovolni asistenti.
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V rédmci doprovodného programu se uskutecnil i z&dvérecny spolecensky
vecer v Détském centru Arpida.

7 odbornych vstup0 jednotlivych odbornych lektord konference jsme vy-
dali sbornik, ktery si mizete stdhnout na nasich webovych strdnkdch
www.dumrodin.cz, a videoreportdz z pribéhu konference.
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Pfedndasky a prezentace sluzeb nasi organizace pro vefejnost

- Konference Multidisciplindrni péce o pacienty s nervosvalovymi
onemocnénimi se zvl&stnim zfetelem na SMA specifika edukace déti s té-
lesnym postizenim v raném a predskolnim véku

- Konference Dny Détské neurologie Plzent 5/2011 prispévek a poster na
konferenci Vyzkum a kvalita Zivota déti s SMA, Kompenzaéni pomUcky

- Konference Parent Project v Mikulové

- Mezindrodni konference EAMDA v Praze

- 5th Spring School of Social Work in Europe for Master’s and PhD Students
2011

- EAMDA 41st ANNUAL General Meeting- aktivni U€ast s pfedndskou a
3 postery s tématem Kvalita Zivota déti s onemocnénim SMA a Projektu
Podpora rodin s SMA v CR

- Veletrh Non-handicap

- Vystava fotografii Slany

- Dobrodéni Louny

- Vystava poskytovatell socidinich sluzeb Mélnik

Motorkdisky sraz Velkd Bites

Odborné ¢lanky

- Spindini muskuldrni atrofie aktivity, cile a perspektivy projektu
Podpora rodin s onemocnénim SMA Kolpingova rodina Smecno

- Neurologie pro praxi Odborny popis socidini prdce s rodinou
s onemocnénim SMA

- Socidlni péce PouZiti vhodnych kompenzacénich pomUcek pfi
diagndze SMA u détskych pacientU

- Ifedény Zivot, LéCebné psychosocidini a vychovné vzdélavaci
aspekty progresivnich onemocnéni. Hdjkovd, Strnadovd — edit. -

- PRAVA DETI S POSTIZENIM SMA. UPOL - E-pedagogium

- Garant sekce Déti s télesnym postizenim na portdlu Nadace Sirius

- Kratké Elanky o nemoci SMA ofiskla periodika Vozka, MUzes
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Odbornd pracovisté, se kterymi jsme spolupracovali v problematice SMA

Doc. MUDr. Miluse Havlovd,CSc., z Nervosvalové poradny |. LF UK

MUDr. Jana Haberlovd z FN Motol — détskd neurologie

MUDr. As. Dana Siskova-Détskd neurologie FTN Praha Kré

Doc. MUDr. Petr Vondrdcek,Ph.D., FN Brno — détskd neurologie

Doc. MUDr. Tatdna Marikovd z FN Motol - klinickd genetika

Doc. MUDr. Renata Galyiovd FN Brno — klinickd genetika

MUDr. Petr Krawczyk — technickd ortopedie Ostrava

Doc. MUDr. Martin Repko, primdr Ortopedické kliniky FN Brno

Doc. Vanda Hdjkovd, Ph.D., — specidini pedagog PF UK, Somatopedickd
spolecnost

PaedDr. Blanka Bartosovd - specidini pedagogické centrum pro integraci
—inkluzi pacientd SMA do spole&nosti

Doc. Mgr. Jan Michalik, Ph.D., — UP Olomouc a Vyzkumné centrum integ-
race zdravotné postizenych

Daniela Jenickovd - socidini pracovnice SPC Praha

Ndrodni rada zdravotné postizenych v CR
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Ocenéni e

an

Jednd se o pribéznou kampar Sité matefskych center o. s. od roku 2004,

Spoleé&nost pidatelskd rodiné / Family Friendly Society /

Kampan probihd na mistni, krajské a celorepublikové Urovni. Soucdsti
kampané se od roku 2008 stala soutéz Obec pratelskd roding. Vyhldsilo
ji MPSV spolu se Siti matefskych center, Stdlou komisi pro rodinu PS PCR a
Ndarodnim centrem pro rodinu.

Cilem kampané Spolecnost pratelskd rodiné je posileni spoleCenské presti-
Ze rodiny prostfednictvim zlepseni Zivotnich podminek rodin, vytvorfenim
prostfedi pratelského rodindm, podporou vytvdreni motivujicich prorodin-
nych opatieni a posilenim aktivnich nastroju sladovdni rodinného a pra-

covniho zivota.

Slavnostni predavani certifikdtd ocenénym probéhlo 18. dubna 2011.

Ocenéni prijala feditelka organizace Ludmila JanZzurovd z rukou ministra
prace a socidlinich véci Jaromira Drabka

Mezi dalimi ocenénymi byly Ceskd spotfitelna, a. s., T-Mobile Czech re-
public, a, s., C}iﬂbonk Europe plc,organiza¢ni sozka, dm drogerie markt s. r.
0. a Penzion Sumavous, Vimperk.
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Ocenéni za prdci s rodinami udélilo zastupitelstvo mésta Smecno u prilezi-
tosti oslav Dne vzniku samostatného Ceskoslovenského statu
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Navstéva Rodinného centra Smeéno pani poslankyné TOP 09
Heleny Langsadlové




poslankyné za TOP 09, predsedkyné Stdlé komise pro rodinu a rovné prile-
Zitosti, Helena Langsdadlovd, kterd se velmiintenzivné zajimala o problema-
tiku onemocnéni déti s postizenim SMA.

Po prohlédnuti Rodinného centra Smecno méla moznost pohovofit s rodici
i détmi.




Navstéva Rodinného centra Smecéno spisovatelem
Michalem Vieweghem

_z L : - -
Michal Viewegh u&i déti s onemocné&nim SMA zdkladim tvir&iho psani

Navstéva Rodinného centra Smeéno vitézkou paraolympidady z roku 2008
ve vrhu kouli Evou Kacanu.
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Klub motorkdfu z Brna

svo

Klub motorkdrd STAR Riding&Turing Chapter # 7001, jehoz Cleny jsou i rodi-
Ce 2leté Nelinky s onemocnénim SMA, usporddali sbirku na podporu nasi
Cinnosti pfi jarnim Zehndni motorek ve Velké Bitesi.
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Zaméstnanci organizace v roce 2011

Tym pracovnikd organizace je dlouhodobé stabilizovany, nové zamést-
nance pfijimd a skoli v zavislosti na novych projektech. Sdruzeni zamést-
ndvalo 20 pracovnikd prepoctenych na 15,4 celych Uvazkd.

Na dalsi prdmérné 3 prepoctené Uvazky zaméstndvda externi odborniky
na DPP.

Ludmila JanzZurovd - feditelka

Ing. Monika Martinikovd — zdstupce feditelky a Projektovd manazerka ev-
ropského projektu ,,Uspé&iné do préce"

Mgr. Dagmar Svétlikovd — vedouci Strediska rané péce, konzultantka, lek-
torka, soc. pracovnice

Mgr. Helena KoCovd - koordindtorka Projektu podpory rodin SMA, odlehé.
sluzby

Mgr. Lada Ndpstkovd — socidini pracovnice

Jana Némethovd - koordindtorka Matefské centrum Rybicka, lektorka
PhDr. Katefina Peskovd — psycholozka Rodinnd poradna Slany, lektorka
Bc. Kldra Soukupovd - ved.prac.odleh&ovacich sluzeb,soc.pracovnice
Mgr. Pavel Dusdnek - projektovy manazer evropského projektu ,,UCime se
zviddat SMA", lektor

Mgr. llona Dusdnkovd — pecovatelka

Markéta Hackerovd - asistentka projektového manazera

Jitka Vrdnovad - koordindtorka rekvalifikacnich projektd

Bc. Tomds Matocha — ekonom, soc.pracovnik

Eva Vdlkovd — odbornd asistentka Rodinné centrum Smecno

Renata Skarvanovd — koordindtorka hlidaciho koutku,pecovatelka
Vdclava Hrabdkovd — asistentka v projektu SMA, pecovatelka

Safarikova Alice — pecovatelka hlidaciho koutku

Olga Nawalkovskd — asistentka odlehé. sluzeb, pecovatelka

Katefina Springerovd — kucharka

Dana Tvrdd - asistentka odleh&ovacich sluzeb, pomocnice v kuchyni

Tym pracuje pod odbornou garanci a supervizi PhDr. Jaroslava Sturmy,
a PaedDr. Michaela Chytrého a Mgr. Marie Vackové.
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Pfehled obdrienych dotaci a daru v roce 2011

Dotace statu

Ministerstvo prdce a socidlinich véci - odbor Rodinné politiky
Ministerstvo préice a socidinich véci - odbor Socidinich sluzeb
Ministersto zdravotnictvi

Dotace kraje

Humanitarni fond Sttedoceského kraje - docerpdni dotace z roku 2010
JihoCesky kraj

PRO ROK 2011 NEBYLA PRIZNANA Z ROZPOCTU Humanitérniho fondu
stredo¢eského kraje na podnét hejtmana Davida Ratha POPRVE V HISTO-
RIl ORGANIZACE ZADNA DOTACE.

Evropské dotace
ESF - OPLZZ

Dary od nadaci a nadaénich fondu
Nadacni fond J&T

Nadace rozvoje obcanské spolecnosti
Nadace SIRIUS

Dary od fyzickych osob

Bendovd RUzena Saly Martin

Drasnar Jii Serych Jakub
Duidanek Pavel Stastnd Petra
Fialovd Jifina Tater Pavel

Gudera Karel Uherkovd Miroslava
Helclova Barbora Vdalkova Eva
Hrabdkovd Véclava Vasickova Lia

Janzura Petr Ing. Vonc Vaclav

Kalbdcovd Zdenka
Kubecek Vladimir Ing.
Kubickovd Katefina
Kuznikova J.

Kvapil Tomds Ing.
Martinikovd Monika
Matocha Pavel Mgar.
Matocha Tomdas
Némethovd Jana
Novotny Karel

Peskovd Katefina PhDr.
Prokop Martin

P. Rudolf FriedI-Pszczélkovd Marie
Svétlikovd Dagmar
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Podékovdni za nezistnou pomoc si zaslouzi

Poslankyné za TOP 09 a predsedkyné Stdlé komise pro rodinu a rovné
prileZitosti Helena Langsddiovd

Ing. Josef Firt

Tomds Kindermann

Mgr. Josef Vacek

MUDr. Marién Hosek

Ing. Petr Janousek

PhDr. Jaroslav Sturma

Prof. MUDr. Milos Veleminsky, CSc., dr.h.c.
Ing. Karel Novotny

PaedDr. Michael Chytry
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Prohl&seni o pravdivosti 0daju

Prohlaluji, Ze Udaje uvedené v této vyroéni zpravé odpovidaji skutecnosti
a zddné podstatné okolnosti, které by mohly ovlivnit pfesné a sprdvné po-
souzeni organizace, nebyly vynechdny. Veskeré dokumenty a materidly
uvedené ve vyrocCni zprdvé jsou k nahlédnuti v kanceldfi vedeni organi-
zace.

Ludmila Janzurovd
feditelka
statutdrni zéstupce
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