j \L ZACISZE

STOWARZYSZENIE NA RZECZ DZIECI AUTYSTYCZNYCH

SPRAWOZDANIE Z DZIALALNO SCI STOWARZYSZENIA
ZA ROK 2010

Krakéw, 28 marca 2011



Spis tresci

I (0] {0 T g g F= To TR0 To o ] o L= PR 3
2. Zebranie Zatpycielskie StOWArZYSZENIa.........ccecvvuuuiiieiiiie e 3
3. Rejestracja StOWAIrZYSZENIA . ........uuiieeeeeeeeeeee et e e e e e e e e et e eaaa s 3
4. Kampania informacyjna dotygza braku terapii dla dzieci ze spektrum autyzmu na
L0 LT AT TSI = 1011 PR 4
5. Projekt FIO — ,Bilet Na JABNSIIOM” ........oeeieiiieeeeiiie e e et s e e e e e e aeees 4
6. Projekt ,,Zrozumi@ aUlyZIM..........iiieiiie e e e e e e e e e
6.1. Przygotowanie projektu ulotek i plakatéw imf@cyjnych dotycacych pierwszych
ODJAWOW QULYZIMIU . ...ttt e+ 4+t e et et e et e e e et e e eeeeeeeeeeeeeeennnnesenensnnnnnnnennnes 5
6.2.  Stworzenie portalu internetowego Www.zacCiSBEamU.Pl............ccoeviviiiiieeieennnnnes 6
6.3. Przygotowanie projektu wolontarignodowiskowego ,moSTY" .......cccevvvvvivereennnnn.
7. WalNe ZgrOMAUZENIA ... .. e eiiiiieiiii ettt e e e e et et e e e e e e e e e eeeas 6
8. Zaangaowanie spoteczne w problemagy#otyczaca spektrum autyzmu .......................

8.1.  Przeciwdziatanie wykluCzeniu SPOYECZNEMU..........ccoiiiiiiiiiiiiieeeeeiiiiie e 7
8.2.  Nowelizacja "rozpoazizenia koszykowego" dla dzieci z Autyzmem.................7
S B AV VY= Wo (o b= 4= Loi - WP 8



1.

Informacje ogolne

Nazwa Stowarzyszenia  Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci Autystycznych ,Zi&sze”

Adres: 30-376 Krakow, ul. Sodowa 17/13
KRS: 0000351260

NIP: 676-24-23-096

Regon: 121250476

Strona Internetowa www.zaciszeautyzmu.pl

e-malil info@zaciszeautyzmu.pl

Liczba cztonkoéw 37, na dzie31.12.2010

Skiad Zarzdu:

prezes: Kamila Wojciechowska kamila@zaciszeautyzmu.pl
wiceprezes: Wiestaw Zagol wieslaw@zaciszeautyzmu.pl
skarbnik: Urszula Michalik ula@zaciszeautyzmu.pl
cztonek Zarzdu: Daniel Czahaski daniel@zaciszeautyzmu.pl

2. Zebranie Zato zycielskie Stowarzyszenia

W dniu 20.01.2010 w Krakowie odbytogstebranie zalgycielskie Stowarzyszenia. W
zebraniu udziat wzto 19 osob. Uczestnicy zebrania zajoielskiego:

postanowili zalay¢ stowarzyszenie, ktérego petha nazwa brzmi: Stoysaemie na
Rzecz Dzieci Autystycznych ,ZACISZE”, z siedzilw Krakowie
przyjeli Statut,
wybrali Komitet Zataycielski w sktadzie: Marta Paczka, Magdalena Waiani
uprawniony do podpisywania dokumentéw koniecznycb darejestrowania
Stowarzyszenia w d8lizie rejestrowym, w tym tekstu jednolitego Statat@z do
zlozenia stosownego wniosku o rejesteac)
wybrali Zarad na | kadenejw nas¢pujacym skiadzie:

0 Marcin Wolanin — Prezes Stowarzyszenia

o Kamila Wojciechowska — Skarbnik
Wybrali Komisg Rewizyjrma w sktadzie:

o0 Piotr Rentflejsz - Przewodnigzy Komisji Rewizyjnej,

0 Wojciech Dymek — Wiceprzewodnigzy Komisji Rewizyjnej,

0 Gabriela Bitniok - Sekretarz Komisji

W dniu 07.02.2010, 11.02.2010 oraz 03.03.2010 wkKwie odbyty si ponownie zebrania
zalazycielskie Stowarzyszenia na Rzecz Dzieci Autystycihn ,ZACISZE”. Uczestnicy
zebrania zatgycielskiego podjli uchwaty w przedmiocie zmian statutu Stowarzysaeraz

wybrali do Zaradu na | kadenegjWiestawa Zagol jako wiceprezesa

3. Rejestracja Stowarzyszenia

Stowarzyszenie zostato oficjalnie zarejestrowari&rajowym Rejestrze §lowym

dnia 12 marca 2010r. W pierwszym migsi dziatalndci uzyskalsmy pozostate wymagane
dokumenty, tj. Regon, NIP, nr konta bankowego.



4. Kampania informacyjna dotycz gca braku terapii dla
dzieci ze spektrum autyzmu na terenie Krakowa

Bezparednim bodcem do powstania Stowarzyszenia byta dramatyczinesj, w jakiej
znalazty st dzieci ze spektrum autyzmu i ich rodziny na pkaz roku 2010. Sytuacja ta
spowodowania byta decyzNFZ o braku finansowania nadwykanaa rzecz NZOZ &@odka
dla Osob z Autyzmem ,Effatha”, pod ktérego opieknajduje si wiekszas¢ dzieci z
autyzmem z Krakowa i okolic. W rezultacie, od ddiastycznia 2010 dzieci pozbawione
zostaly specjalistycznej opieki i terapii.

W reakcji na zaistniatsytuacg Stowarzyszenie zorganizowato kamgainformacyjra w
lokalnych mediach maga zwrdck uwag: na problem braku terapii dla naszych dzieci.
Sprawa zainteresowaty siwszystkie lokalne media (Gazeta Wyborcza, Gazetkdvska,
Dziennik Polski, Radio Krakéw, TVP Krakow, Polsat\\e).

5. Projekt FIO — ,Bilet na jasn g stron ¢”

Stowarzyszenie zaraz po spotkaniu inauguracyjnyracapvato projekt ,Bilet w jedn
strorg”, ktory ztozyto do Funduszu Inicjatyw Spotecznych. Przedgiccie miato na celu
poprave stanu zdrowia i akceptacji spotecznej oséb (dxigerpacych na autyzm. Gtéwnym
i bezpagrednim zatageniem projektu jest poddanie chorych dzieci intemsj i dtugofalowej
terapii skutkujcej popraw ich funkcjonowania. Projekt zaktadat przeszkolegriepy 25-30
wolontariuszy (cykl 3 dwudniowych szkaleteoretycznych i warsztatow), ktérzy fizycznie
prowadzé beda calaiciowa terape 25 matych dzieci autystycznych (od 3 do 7 lat ekwi
najwickszego potencjatu rozwojowego i poprzedegj okres nauki/terapii szkolnej). Za
przygotowanie i wykonanie programow &aj(wyklady i warsztaty dla wolontariuszy)
odpowiedzialny miat by Partner Projektu NZOZ ,EFFATHA” &odek dla Oso6b z
Autyzmem Sp. z o.0.

Whniosek Stowarzyszenia zostat pozytywnie oceniamynfilnie i merytorycznie, poza tym
otrzymat relatywnie dio punktow od ekspertéw (193c punkty), ale nie zdkikawano go
do dofinansowania Informacja o rozstrzygmii konkursu dogpna jest na stronie
http://www.pozytek.gov.pl/PO,FI10,2010,-,rozstrzyegeie, konkursu,1117.html(priorytet 3,
miejsce 538, nr wniosku 1836)

6. Projekt ,Zrozumie ¢ autyzm”

Spotkanie inaugurag¢e projekt ,Zrozumié Autyzm” to wspdlna inicjatywa €@odka dla
Os6b z Autyzmem ,Effatha” oraz Stowarzyszenia nadz2Dzieci Autystycznych ,Zacisze”
Patronat nad impraz ktéra odbyta si 7 maja 2010r, objo Biuro ds. Ochrony Zdrowia
Urzedu Miasta Krakowa, natomiast patronat medialnylobRadio Krakow. W pierwszej
kolejncsci adresatami projektu bykrodowiska urzdnikdéw oraz profesjonalistovktorzy w
swej codziennej pracy decydyj jakaci zycia osob z autyzmem.

Celem projektu byto doprowadzenie do petniejszg)dgracy pomidzy stwzba zdrowia,
reprezentowan zaréwno poprzez NFZ, jak i konsultantdw wojewodbkiw zakresie
psychiatrii i pediatrii, wladze izby lekarskiej, pagdzy resortem edukacji reprezentowanym
przez wkadze gminne oraz pagdzy resortem pomocy spotecznej wspigtgin rodzire z
dzieckiem niepetnosprawnym.

Czas trwania projektu ustaloncg sia okres od 2010-05-07 do 2011-05-08. W ramach
projektu zdefiniowano 5 zada

Zadanie 1. Inauguracja projektu, celem rozpowszechnienia mémji o projekcie i
problemach ASD ¥rdd jak najszerszej rzeszy oséb.
Udziatowcy: Stowarzyszenie Zacisze (SZ), NZOZ HEféa(E)



Odpowiedzialnéci udziatowcow:
- SZ+E - przygotowanie prezentacji, przygotowaniecjafinej i nieoficjalnej cgsci
spotkania
- SZ- informacja medialna

Zadanie 2. Informacja adresowana do lekarzy zasrpdnictwem pisma braowego
Galicyjska Gazeta Lekarska.
Udziatowcy: Okegowa Izba Lekarska (OlZ), Stowarzyszenie ZaciszZK Effatha
Odpowiedzialnéci udziatowcow:

- OIZ - rozpowszechnienie przygotowanej informacijpiémie

- SZ+E - przygotowanie téei informacji, (Magda Wolanin)

Zadanie 3.Informacja adresowana do rodzicow umiejscowionaagdéwkach zdrowotnych
Udziatowcy: Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ), Stowazenie Zacisze, NZOZ Effatha
Odpowiedzialnéci udziatowcow:

NFZ - rozpowszechnienie przygotowanej informaciak@at i/lub ulotki informacyjne)
SZ+E - przygotowanie téei informacji (wizualnej, merytorycznej)

Zadanie 4.Informacja umiejscowiona na portalu internetowytav@arzyszenia

Udziatowcy: Stowarzyszenie Zacisze (SZ),

Odpowiedzialnéci udziatowcéw: SZ - przygotowanie na kieo na stronach Stowarzyszenia
informacji dotycacych problematyki ASD, szkabe porad pospowania w przypadku
zagrazenia ASD lub jego istnienia. W szczeg@loo administratorzy odpowiadaj za
poprawnd¢ dziatania portalu i umdiwiaja umieszczanie w/w téei, Czionkowie
Stowarzyszenia uzupetnigie treci

Zadanie 5.Wolontariat na rzecz podopiecznych Stowarzyszenia

Udziatowcy: Uniwersytet Jagieliski (UJ), Stowarzyszenie Zacisze, NZOZ Effatha.
Odpowiedzialnéci udziatowcow:

UJ - wolontariusze sgodd studentow pedagogiki specjalnej

SZ — dzieci ze spektrum autyzmu

E - udostpnienie pomieszcze lokalowych na czas ustalenia warunkéw wspétpracy
pomigdzy udziatowcami

Zadanie 1 zostato zrealizowane w dniu inauguradjegktu, Zadanie 2 zrealizowano
w przecagu 2 miesicy dnia inauguracji projektu

6.1. Przygotowanie projektu ulotek i plakatéw infor macyjnych

dotycz gcych pierwszych objawow autyzmu

W celu realizacji Zadania 3: Informacja adresowadparodzicéw umiejscowiona w
placéwkach zdrowotnych, naaziano wspétpracz Matopolskim Oddziatem NFZ w zakresie
wydania ulotek i plakatéw dotyazych wczesnej diagnostyki zabufizze spektrum autyzmu.

Stowarzyszenie opracowato §éewspolnie z NZOZ Effatha oraz samodzielnie projekt
graficzny oraz kosztorys przedaizigcia. NFZ zobowizat sk do sfinansowania druku 1000
sztuk plakatéw oraz 20 000 sztuk ulotek, jak réwni® zapewnienia ich dystrybucji do
podlegagcych NFZ placowek na terenie Matopolski (ZOZ-y pi#ale prowadace oddziaty
pediatryczne — ok. 500 placowek). Projekt finalizowy jest w roku 2011.



6.2. Stworzenie portalu internetowego  www.zaciszeautyzmu.pl

W celu realizacji Zadania 4, zbudowano portal ilg¢owy pdwiecony tematyce
spektrum autyzmu. Poprzez stednternetowy staramy si przekaza wyczerpujce
informacje dotycgce szerokiego wachlarza zagadinzsviazanych ze spektrum autyzmu.
Informujemy o wszelkich inicjatywach w tym zakrep@edejmowanych na poziomie
lokalnym i og6lnopolskim. Strona jest interaktywn&azdy cztonek Stowarzyszenia ma
mozliwos¢ jej wspotredagowania.

Liczba odwiedzin na stronie od czerwca 2010 do mmafxl1 wyniosta ponad 40 tgsy.

6.3. Przygotowanie projektu wolontariatu ~ $rodowiskowego
»,mosTy”

W celu realizacji zadania 5: Wolontariat na rzeodgpiecznych Stowarzyszenia, pod koniec
roku 2010, Stowarzyszenie peldj kroki mapce na celu przygotowanie projektu wolontariatu
srodowiskowego w rodzinach z dzieckiem ze spektrunyzamu. Partnerem projektu zostaty
Osrodek dla Os6b z Autyzmem Effatha” oraz InstytusyEhologii Uniwersytetu
Jagiellaskiego.

Celem projektu jest pomoc rodzinom dzieci z zaliem@i ze spektrum autyzmu
poprzez pozyskanie wolontariuszy do pracy terapeutyj, edukacyjnej i opieki nad dérsi,
a w konsekwencji intensyfikagjoddziatywa o charakterze terapeutycznym oraz wsparcie
dla rodzicow w zakresie opieki nad daig.

Projekt zaklada profesjonalne przeszkolenie okvdntariuszy, ktorzy nagpnie
przez okres 12 miegiy pracowa beda w rodzinach, w ktorych jest dziecko ze spektrum
autyzmu. Wolontariusze rekrusugic spagrod studentow psychologii UJ.

Projekt realizowany jest w roku 2011.

7. Walne Zgromadzenia

27 czerwca 2010 odbytoesiWWalne Zebranie Cztonkdw, na ktérym:

- podgto uchwa¢ w sprawie ustalania wysoka skladek cztonkowskich

- podgto uchwaé w sprawie wywania znaku graficznego (logo)

- uchwalono programu dziatania Stowarzyszenia

3 padziernika 2010 zwotano nadzwyczajne Walne Zebr@zienkdw, ktérego zwotanie
wynikalo pisemnej rezygnacji prezesa Marcina Walanioraz propozycji Zaszlu
przyshpienia do Porozumienia Autyzm Polska

W zwiazku z rezygnacja Prezesa Zgia i na podstawie par. 13 ust 3 Walne Zebranie
Cztonkow postanowito uzupethskiad Zarzdu o nastpujace osoby:
- Urszula Michalik
- Daniel Czabaski

W zwiazku z uzupetnieniem sktadu Zadu i na podstawie par. 15 ust. 4 Walne Zebranie
Czlonbéw postanowitoziw sktad Zarzdu aktualnie wchodgz
- Kamila Wojciechowska — Prezes Stowarzyszenia
- Wiestaw Zagdll —Wiceprezes Stowarzyszenia
- Urszula Michalik - Skarbnik
- Daniel Czabaski — Cztonek Zaradu

Walne Zebranie Czionéw postanowito na wniosek Z@wzi zgodnie z par 14 ust 2 lit h
przyshpi¢ do Porozumienia Autyzm-Polska, z realizgopwierzyto Zaradowi.



8. Zaangazowanie spoteczne w problematyk e dotycz gca
spektrum autyzmu

8.1. Przeciwdziatanie wykluczeniu spotecznemu

W zwiazku z wykluczeniem z kolonii dziewczynki z zespotéapergera, opisanym przez
Gazei; Wyborcz w dniu 2010-07-14lifk):
Zarzad wystosowat protest do BPO Galeon w sprawie ptivaénia 12 letniej
Milenki z zespotem Aspergera i uniesiszvienia jej udziatu w kolonii. [{nk)
- Zarzd spotkat si z kierownictwem BP Galeon w celu wyaenia zaistniatej sytuaciji
- Galeon przystat oficjalne pismo wyjaiajace Link (ink)
- Galeon przeprosit dziewczyak jej rodzirg oraz podjt si¢ zadg¢cuczynienia.

8.2. Nowelizacja "rozporz gdzenia koszykowego"
dla dzieci z Autyzmem

- W dniu 30 sierpnia 2009 r. zaga obowazywat ROZPORZADZENIE MINISTRA
ZDROWIA z dnia w sprawieswiadczé gwarantowanych z zakresu opieki
psychiatrycznej i leczenia uzateen.

- W powyzszym rozporzdzeniu zawarteaswymagania (zatzniki_nr 4i 6) w sprawie
swiadczeéi gwarantowanych w zakresie psychiatrii. Niestetynagania te znajdayj
sig w rozdwigku pomidzy skutecznym, bo sprawdzonym empirycznie programe
leczenia, a obowrujaca litera prawa.

- Rozporadzenie owe wymagato doprecyzowania w celu glinéenia po 1 stycznia
2010 r. funkcjonowanie placowek zajmeych se kompleksowo opieknad dziémi
i miodzieza z autyzmem. Dlatego rozpaga w Ministerstwie Zdrowia prace
legislacyjne, ktére zagwarangujdostp do s$wiadczed opieki zdrowotnej na
dotychczasowym poziomie. Prace te prowadzone bsty wspoétudzialesrodowisk
Zwigzanych z terapiautyzmu.

- WS$rdd zmian znajdujsic bardzo istotne nowelizacje:

0 opis nowegoswiadczenia, jakim ma Ity opieka i leczenie w oddziale
rehabilitacyjnym dla dzieci i mtodzig z autyzmem,

0 rozszerzenie zakreséwiadczeér w poradni dla dzieci z autyzmem o takie
swiadczenia, jakiegsdostpne w poradni zdrowia psychicznego dla dzieci.

- Niestety prace nad wymienionym rozpgizeniem na tyle siop&nity, ze pomimo
bezpadredniego monitorowania sprawy prz@pdowiska zwizane z terapiautyzmu
oraz interpelacji senatora Pawta Klimowicza u Pani MigisKopacz nadal nie
obowiazuja.

- Sytuacja taka niesie za sobardzo niebezpieczne ngsstwa, poniewa

0 okres dostosowawczy do nowego rozpdeenia kéaczy sk w grudniu 2010 r.
(rozporadzenie Ministra Zdrowia z 8 grudnia 2009 r

0 NFZ rozpoczt juz rozpisywanie konkurséw na w/$wiadczenia na rok 2011,
co oznaczaze NFZ nie kdzie miat podstaw do podpisania w wieloma
osrodkami kontraktéw

o temat dotyczy bezpérednio Oddziatu Dziennego ,Effatha” na Szopkarzy,
do ktérego uczszczap dzieci z autyzmem

0 dzieci i miodzie z autyzmem pozostanie bez terapii lub zostanieoima
mocno ograniczona

- Dlatego Zarzd Stowarzyszenia uruchomit petyoflo Pani Minister Zdrowia, Ewy
Kopacz, wyraajac zaniepokojenie sposobem traktowania sprawy naegli oraz
bezpadrednio informowat o pogpach prac w tym temacie na stronie internetowej




Stowarzyszenia.

- W dniu 03.12.2010 zakazylismy zbieranie podpiséw pod petycNowelizacja
"rozporadzenia koszykowego" dla dzieci z Autyzmem. Do daygruku zebramy
99 podpiséw popieragych petya, z tego 78 podpisow zweryfikowanych, wystanych
z 79 niepowtarzalnych adreséw IP. Wszystkie podpeptaly zebrane drag
elektronicz. Tres¢ petycji wraz z certyfikatem autentyczdoi oraz podpisami
wystalismy niezwtocznie po wydrukuOtrzyman odpowied z Ministerstwa Zdrowia
nr MZ-ZP-P-0212-17-315-74/AJ/10 z dnia 28.12.20&Mcilismy tutaj

- Z pisma wynika,ze okres dostosowawczy przeghmo do 1 stycznia 2012, co
oznaczaze odzialy dzienne majrok na dostosowanie, a w tym czasie planowane jest
dokaoaczenie legislacji, ktorej celem jest rozszerzaniatalogu Swiadcze
gwarantowanych realizowanych w warunkach dziennye$ychiatrycznych o
Swiadczenia dzienne rehabilitacyjne dla dzieci i dziezy z catgciowymi
zaburzeniami rozwojowymi. Oczywdie jak MZ otrzyma rekomendacz Agenciji
Oceny Technologii Medycznych kwalifikaga w/w $wiadczenie jakoSwiadczenia
gwarantowanego.

9. Zywa organizacja

Nasze Stowarzyszenie jeslywa organizaci, ktorej czionkowie spotykaj sig
cyklicznie w pierwsz niedziet miesica. Dzeki temu na bieaco wymieniamy si wiedz
zwiagzam ze spektrum autyzmu, wymieniamy siocswiadczeniami na temat realizacji terapii
swych dzieci oraz jestey miedzy sol w stosunkach przyjacielskich

Sprawozdanie spagdzit Zarzd Stowarzyszenia na Rzecz Dzieci Autystycznych |z

Kamila Wojciechowska Wiestaw Zagol Urszula Michalik Daniel Czbaski
Prezes Wiceprezes Skarbnik Czionek Zarzdu



