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I'OAUHIEH OTYET

3a ICMHCOTTA Ha CApYKeHUe ¢ HecTonaHncka nen “Crnuna buduna u
Xunpouedanus - bearapus” (CbXb)
2015 roguna

JelicHocTuTe Ha capyxenue “Cnuna buduga u Xuapouedanus - boarapusa” (CbXbB) 3a
2015 rogmHa oTHOBO 0siXa ¢ U3LAJI0 HecTonaHcKU xapakTep. U npe3 2015 npoabixnxme 1a
padoTuM ¢ 100poBo/ILM M YieHOBe. DUHAIM3MPaXMe MbPBHUSA 34 CAPY’KEHHETO NMPOEKT ¢
(puHaHCHMpaHe N0 rPAHTOBA CXeMa; YCNENIHO OPraHU3MpaxMe KaMIlaHus 3a Ha0MpaHe Ha
Cpe/ICTBA, C KOSITO MOArOTBHXMe JIeTeH Jiarep 3a Jeua cbc cnuHa 0uduaa n xuapouedanus;
chaeiicTBaxmMe 3a BbBeXKIaHETO B padoTa HA NBbPBHUS anapar 3a WHABU3MBHA BH/€O-
YPOAUHAMUKA 32 JAena B bbarapus.

IToBeue 3a 1eifHOCTUTE M MOCTUTHATOTO OT Hac npe3 2015:

1. Tlpe3 mwpBuTe Mecenm Ha 2015 wu3BBpUIMXME BTOpPaTa MNOJOBMHA OT [JelHOCTHTe,
IUVIAHUPAHU N0 NPoeKT ,,PadoTuaHuna 3a B3ammonomom*, ¢uHancupan ot IIporpamara 3a
nonakpena Ha HIIO B bwarapus mo ®dunancoBus mexanuzbMm Ha EMIT 2009-2014 r., koiito
ctparupaxme centemBpu 2014. TIpe3 2015 m3rotBuxme 11 Buaeo mocianusi OT POIUTENH Ha JIelia
chC cruHa Omduaa u xuaporedanus KbM HOBH CEMEHMCTBA, KOWTO KayMXMe Ha caiiTa HU U
pasmpocTpaHuxme Ha TBBpI Hocuteld. Iloarorsuxme uHpopmaloHHa Opolrypa B MOMOIL Ha
ceMelcTBara Ha Jiela ¢ YBPeXIaHusl, KOSITO pa3dnpocTtpanuxme B Tupax 1000 6p upe3 mpexa ot
poauTeny, J0OPOBOJILY U MOJKPETISIIIA OpraHU3aIHH.

AHanu3uTe B Kpasi Ha MPOEKTa MOKa3a IMOJ3U 32 CEMENCTBaTa y4acTBalU U OOy4EHH MO MPOEKTa,
3a Jenara, KakTo M 3a HOBH M HEMO3HATH 3a HAC CEeMEWCTBA, MOTHPCUIIM MOAKpPENa OT HAIIUTe
POJIUTEINH.

OT agMuHHCTpaTHBHA TJieJHA TOYKa, ,PaboTwiHMIIa 3a B3aUMONOMOUI* JOMpHHECE 3a
U3rpakJaHe Ha Hamus Karnauuteta. EKUmbT HU A00M ONUT C BOJAEHE HA JOKYMEHTALUS U
MIPOEKTHA OTYETHOCT, KOMTO O MOMEHTA HU JIUIICBAIIIE.

[IpoexThbT Oe ycremHo oT4eTeH u npuet oT ['panTta mpe3 maii.

2. B cpenara Ha MapT 3amo4Ha pa6oTa eIMHCTBEHHAT anapar 3a HHBa3WBHA YPOJANHAMHKA
3a Aena B bbpjarapusi, upe3 KOWTO Taka BaXHOTO M3CJICBAHE 3a JiellaTa C HEBPOT'CHEH MUKOYCH
MexXyp Bede JOCTBIIHO M y Hac. 3a Hac, Karo 3acThIIHMYECKaTa OpraHU3aIus, KOSTO MOJe
WHUIMATUBATA 32 3aKy[yBaHETO Ha amapaTypaTta, TOBa HU CTpyBa OJU30 JBE TOJUHITHH YCHIIUS
1 paboTa ¢ MHOTOTO 3aMHTEPECOBAHM CTpaHH, OnarojapeHre Ha KOUTO U3CIEJABAHETO Beue ce
npunara u B beirapus: Knunukara no Jlercka yponorus keM [Tuporos, beiarapckara Konena,
L®JIJ], Mexnaynapoanara deaepanus 3a crnuHa Oubpuma u xuaporedanus (International
Federation for Spina Bifida and Hidrocephalus) u nosickara opranusanus 3a cniuHa Ouduma u
xunpouedamus — ,,Spina”.



CIIMHA BUDOUJIA U XNJIPOLUEDAJIMA-BBIIT APUSA (CBXB),
www.sbhb.org, info@sbhb.org

brnaronapenue Ha Mpexxara Ha MexayHapoaHaTa deaepaius 3a cuHa oudumaa u xuaporedanus
yCISIXME€ Jla OCBIIECTBUM KOHTAaKT C IIOJICKA XUPYPr-ypojor, C AbIATOTOJUILIEH OIMT B
MPOBEXKJIaHEe Ha BUICO-YPOJMHAMHUKA M JICYEHUETO Ha JIela Che cnruHa ouduaa u xuapouedanus
U JIella C HEBPOIeHEH NMUKO4YeH Mexyp. Taka o nokana Ha Llentsp ,,D0oHN 3a nedeHue Ha aena‘
IIOJICKUAT ypoJior A-p Arsemika Ilactymka npucrturna B beiarapus 3a enHa cegmuua npe3 Mapt
2015, 3a na o0yun exuna Ha a-p Crosia I[leeB ot Kiimaukara o nercka yposnorusi kbM [Iuporos u
Jla TIPOBEJE M3CJIE/IBAHETO BBbPXY OBJIrapcKH Jela ¢ HoBara amaparypa. M3cinensanero Oerie
0e3IuIaTHO 3a Jenara.

OOy4eHHsIT ObArapcKy €KUIl MPOIBJKH paboTa CaMOCTOSITENTHO U CJIEJ 3aMUHABAaHETO Ha JI-p
[Tactymka. Taka wu3cineaBaHeTo Beye € JAOCTHIHO B bbarapus u He ce Hamara Jenara u
cemeiicTBaTa UM Jia bTYBAT B Yy)KOMHA 3a MPOBEXKJaHe Ha Ta3H MpoLEeaypa.

OT Tyk HU mOpeiacTou ole padoTa, 3a Ja CTaHE BB3MOXKHO MOKPHMBAHE Ha pa3XoJauTe 3a
u3cneaanero U koucymarusure oT H30K.

3. o kpas Ha mapt 2015 B x0x Oelre moeTaTa OT HAC KAMIAHHUSA 32 HAOMpaHe HA CPeICTBA
»COBIHM :KelaHUe-TIOAAPM [BM)KeHHe“, KOsITO crapTupaxMe npe3 jaekemBpu 2014.
Kamnanusara 6e ¢punancupana ot npoekt Ha BIIHII u neneme Habupane Ha cpeicTBa 3a JIeTEeH
pexabMIUTalMOHEeH Jarep 3a Jeua cbc cnuHa Ouduma u xuzgpouedanus. Upes mnpoekra
¢uHaHCUpaxMe N3pabOTBAHETO M OTIEYATBAHETO HA KaJEHJApU, KOUTO Pa3lpOCTpaHUXME C
[IOMOINITa HAa POAUTENM M AOOpOBONLM B IslaTa cTpaHa. B pesyarar ot mpopaxOarta Ha
KaJICHIApUTe M IEJeBU JapeHus ycmsixMme aa Habepem Manko mona 3000 B, kakBoTo 0Oe
ycnoBueto Ha BITHIT 3a ycnex Ha npoekTa.

4. Cwsc cwnOpaHara cyma mnpoBeaoxme Jarepa ,,CObIHH »KejJlaHHe-TOAAPH JABUHKeHHE* B
nepuoaa ot 28-mu a0 30-tu aBryct. CrOpaxme 8 cemeilcTBa B XOTEJICKH U CIIOPTEH KOMILIEKC
bepkyrt, B nognoxuero Ha Pogonute, B 6mm3oct 1o rpan [TnoBaus. 3a aemara u cemeiicTBata UM
OsIXMe OpraHu3Hpald pelulia CIIOPTHU U KYyATYpHU aKTUBHOCTH, CPEJ KOUTO SI3[ICHE Ha KOHE,
1yBaHe, ¢yrOoJ U CIOPT Ha OTKPUTO, pa3xojKa u3 3adenexutenHocture Ha [1noBaus.

[To Bpeme Ha jarepa 3amo3HaxMe pOJUTENUTE C MPUHIUITUTE Ha CEMEHHO-OPUEHTHPAHUS TIOIXO]
B rpUKaTa 3a JieraTa, KOeTo Haarpax/aa yMEeHUsATa UM B KOHCYJITUPAHETO HAa HOBU POIUTEIH.

5. bnaromapeHune Ha ChbBMECTHa WHHUIMaTHBa ¢ MemuuuHcku 1eHTsp bopa (IlnoBnuB), ot
centemBpu 2015 wmalikure Ha jema cbc chnuHA Ouduma Beye IMe MoraT Ja HaMepsT
ceammsupana Al rpmka mpu mocneaBamo 3a0peMeHsBaHE M HETOBOTO IUIaHMpaHe. B
KIMHMKa bopa me npeanokum 0e3mIaTHH KOHCYJTAIMH M Nperjeld 3a ’KeHH CbC CIIMHA
Onduna, Maliky Ha ena cbC CIMHA OM(pHUIAa U KEeHH C IPeIXoAHAa OPeMEeHHOCT, 3acerHara or
AedeKT HA HeBpajHaTa TPbOa Ha mjoaa. BeB Bpb3ka c mperjeanTe, KaTo OpraHu3alus Iie
IPEeJOCTaBUM  JIOCTBII Ha MEAUIMHCKHMS €KuI 10 HMH()OpPMAIMOHHUTE pPECcypcH U
npogecroHaHaTa Mpexxa Ha MexyHapoaHata ¢eaepanus 3a cnuHa ouduaa u xuapouedanus.
ITo TO31 HauMH 11e TrapaHTHpaMe AOCTHII JO Hall-CbBpMEHHA WH(pOpMAaLUs U IIPH HEOOXOUMOCT
KOHCYJITAIlMM C UY>KIH CIEIMAINCTH Ha Hall-BUCOKU HHBO.
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6. Ilpez 2015 Cnuna Oumduaa wu xugpouedasusa-bbarapusi ce NpUCHEANHH KbM
HAIIUOHAJIHA MPEXA 3A JEHATA (www.nmd.bg). Taka craHaxme 9acT OT TOJIIMOTO
cemeincTBo, obenuusaBaiio Haj 130 rpaxaaHCKy OpraHU3aliy U ChbMUIIUICHUIIH, paOOTEeIH C U 3a
7ieria ¥ CeMEHCTBa B PUCK OT IsU1aTa CTpaHa.

Hammnonanmna mpexa 3a nenata (HMJI) e cvp3mamena mpe3 2003 r. karo cBoOOJEH aJMaHC OT
HEMPAaBUTEIICTBEHN opraHm3anud. OChHIIEeCTBSIBA 3aCTHITHUYECKH W JIOOMCTKM KaMIIAaHWHA B
MapTHBOPCTBO C HEMPABUTEIICTBEHUS CEKTOP, OM3HECa, HHCTUTYIIUUTE W OTJICITHUTE TPaKJIaHU U
C TMOJKpemnara Ha caMuTe Jena. biarogapeHne Ha €KUNa CH OT eKCHepTH u3paboTBa
nHOOpPMHUpAHN TIOJIMTHUKK 3a JAenata u cemeilictBata. ChIO Taka aKTUBHO paboTH 3a
KOHCOJIMJIUpaHE Ha HEMpPABUTEICTBEHHUTE OpraHu3anuu, padoremm B cdepara Ha nemara u
ceMelcTBaTa, KakTo M 3a MOJOOpsSBaHE Ha KOMYHHKalUsTa M OOMsHaTa Ha OMUT U J100pHU
MPAKTUKA MEXIY TAX. J[pyr OCHOBEH MPHOPUTET B paboTara € M3rpakJaHeTo Ha padoTema u
OTBOpEHA IpaXKJTaHCKa MpeKa MO BBIIPOCUTE HA JIellaTa U CeMenCTBaTa.

7. BbBegoxme ceMeiiHO-OPHEHTHPAHUSL TOJAXO0J NPH KOHCYJTHPAHe HA POAUTE]H U
ceMeiicTBa, OJaromapeHue Ha y4dactuero cd B mnpoekT Ha PDonmauus Kapun [lom,
peanu3upan 1no nporpamara ,,Bsipa B neuara u ceMeiictBoTo* ¢ moakpenara Ha Gonpamnus Jlane.
[IpoexThT 1enu Aa HaMald prcKa OT MHCTUTYIMOHAIN3AUs upe3 (POKyC BbPXY CEMEWCTBOTO U
cIHUTE My cTpaHu. CTaTHCTUKATa MOKa3Ba, 4ye Jelara ¢ yBpekIaHus ca u3jioxkeHu Ha 10 nbpTH
MO-BUCOK PUCK OT M30CTaBsHE, 3aTOBA BUCOKHTE KOMIIETEHI[MM U CHUCTEMAaTU4YHHS MOJIXOJ 3a
M3KJIIOUMTEIHO BaXKHU B Hamlata paboTa.

B pamkuTte Ha mpoekra ABama AYIIM OT HAlllMs OINEpPaTHBEH E€KUIl MpeMUHaxa JBYAHEBHO
TEOPUTUYHO OOy4YeHHE M JBYIHEBEH MPAKTUKYM, OpraHuzupaHo ot Kapun 10M, CBbp3aHU ChC
CEeMEIHO-OpUEHTUPAHUS MTOAX0/1 U BbBEKJAHETO MYy B opranuzanuure. B o0ydyeHusara yuactsaxa
npencraButenu Ha omie 8 HIIO ot usinata ctpana, pokycupanu Bbpxy padoTara ¢ Jiena B puck u
TEXHUTE CEMEICTBA.

C npugoOutute 3HaHUS OT OOYyYEHHETO M3TOTBUXME BBTpPELIHA 3a CIAPY)KCHHETO CHCTeMa 3a
OIICHKa Ha PHUCKa OT WHCTUTYLMOHANW3allMg 3a Jela ChC cnuHa Ouduiga u xuapoiedanus.
BbBenoxme cucremara u o0yuuxme 10 oT poauTenuTe HU 3a KOHTAKT, Taka 4e Ja sl U3MOJI3BaT
CBOOOJHO TpHU KOHCYJITHpaHe Ha HOBHU cemelicTBa. [lapanmeHo 3amoynaxme pabora c 15
ceMeiicTBa cleIBaliKi CeMEMHO-OpUEHTUPAHUS TIOIX0, IPU KOUTO O4YaKBaMe J0 MPUKIIIOUYBAHE
Ha TMPOEKTa KayecTBEHa TMpOMsSHA B JKMBOTA M peajHO TOHWXKAaBaHE Ha pHCKa OT
MHCTUTYIIMOHATU3ALIUA.

8. Ha 25-tu oxkromBpu 2015, natata Ha kosTo oTOens3Bame CBETOBHHUSA JICH TIOCBETEH HA CIIMHA
ouduna u xuaponedanus, orsopu Bpatu CemeiliHusi KIy0 HAa CApPY:KeHUETO. 3aMUCIUXME
Kiy0a KaTo MACTO 3a Cpellyd Ha CeMEHCTBa M MPHUATENH, BIABXHOBEHU OT HJEsATa 3a CeMeHHO-
OpPMEHTHpAHUs MOAXOJ B IpuKara 3a jaeuara. Maesra HU € ga cbh3gaAeM KbT, B KOWTO Ja ce
3apekaame ¢ MOJIOKUTEIHN eMOLIMY, Ja CIOJIENsIME, Ja UTPAEM U /1a CE€ YUUM.
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[Ipe3 yukeHauTe opraHu3MpamMu HePOPMaIHM TEMATHYHH CpPEIIM C paOOTHIIHUIM 3a Jenarta.
[Tomarar HU aHUMATOPH-IOOPOBOJIIIHN, C YHATO TTOMOINI Jerara ce ydaT Ja u3paboTBaT KOJEIHU
CYBUHHPH, CYpBadKH, KapTHUIKU U Jp. POIII/ITCJII/ITC OOMEHSAT ONUT U CIIOACTIAT HPCKUBSBAHMA.
[IpeaBaputenno cpobOlIaBame jgataTa, 4aca M TeMaTa Ha MPEJCTOSIIMTE CPelld BbB (PeiicOyk
CTpaHulaTa Ha capykeHuero. COMpKUTe ca OTBOPEHHU 32 BCUUKU POJUTENHU U Aela, 0e3 3HaueHHe
JIaTi WICHYBAT JIM B CAPYKCHUETO, @ BXOJBT € CBOOOIEH.

AnpechbT Ha ceMelinus Ky e: Bapna, yin. Mup Ne 110/52, er. 1

9. IIpe3 2015 B3exme yuyactue B MenTopcka nporpama Ha BIIHII. B pamkute Ha nmporpamara
non3axme MeHTop ot exuna Ha bI{HII. brnaronapenne Ha nmporpamara moJy4uxMe [EHHU ChbBETH
3a MpPOABIKaBaHE Ha 3acThIIHMYECKaTa KaMIaHWs 3a peuMOypcupaHe Ha HHTEPMUTEHTHUTE
KaTeTpy U pa3lIMpPsBAHE HA JEMHOCTTA HU B ITIOCOKA IIPEIOCTABSIHE HA COLIMAIIHU YCIYTH 32 Jela.

10. [IpoapkaBame 1a MOJIbPKAMe W pa3pacTBaMe HAIIMS HHTEPHET calT ¢ nHpOpMAIHS 1O
npoOieMHuTe CBbpP3aHu che crimHa Ouduaa u xuapouedanus. [Ipes caiita aHoHCHpaMe HOBUHHTE
CBBpP3aHU CBC CAPYKEHHETO U Te3H, KOMTO C€ OTHACAT 3a OOLIHOCTTa HHU KaTo IIsUIO.
[IponbikaBame na noaabpxkame popyma kbM caiita u npoduna Ha CbXb BbB ¢eiicOyk, KbaeTo
CBII0 AHOHCUPaMe BaKHUTE 32 HAC HOBHMHHU.

11. TIpompmkaBaMe Ja KOHCYITHpaMe M MOAKpeNsiMe ceMeiicTBa, KOUTO ce HY:KIafT OT
cnenupuyHa nHGOpMaIUA U CbBET, CBbP3aHU ChC criHa Ouduaa u xuapouedamus. Tosa ca
HOBH POJIUTENIH, CEMEWCTBA C JIeTa C YPOJIOTHYHH POOIeMH, OPEMEHHH JKEHU, KEHH TUTAHUPATIH
OpEeMEHHOCT W BB3PACTHH, AMATHOCTULMPAHU C Xuapoliedanus Wix CKpUTH (HOpMHU Ha CIHHA
oudumga. OcBen cnenuduuna wHPopManuss u HHPOPMAITMOHHU OpOIIYPH MPEIOCTaBIME
KOHTAKTH Ha JIeKapu B bbirapus u 4yxOnHa.

12. 1 npe3 2015 npoabKuxMe ChbTPYIHUUYECTBOTO CH C aBCTPUMCKOTO CAPY)KEHHE 3a CIMHA
ouduna u xuapouedanus U JOCTaBUMKA HA MOMOIIHU cpelcTBa bmenaur, O6maromapeHue Ha
kouto moBede oT 30 nemna oT usana beiarapus ¢ pa3nUyHU OUArHO3HU, MOTy4HnXa O€3BB3ME3THO
pa3iinyHU MOMOILIHH CpPeACcTBa, ciopen Hy:kauTe cu. [Ipe3 2015 akuunre 0sixa ABe.

13. VyactBaxme Ha 26-TtaTta koH(pepeHuuss Ha MexnyHapoanara ®enepauus 3a Cnuna
budpuga n Xuapouedanus, kosito ce nposeae B Muiaano, Utanus, npe3 okromspu 2015.
Hamara opranmsamnus Oe mpeicraBeHa Ha TakbB (GOpyM 3a TpeTa TOJAWHA. 3aTBBbpPAMXME
KOHTaKTUTE ChC CXOJHHU Ha HallaTa OpraHU3aIly OT APYTUTE €BPONEUCKHU CTPaHHu U Ch3aI0XMe
HOBHU. YUacTBaxM€ B HSIKOJIKO pPa0OTHH cpelld M KOH(epeHINH, MOCBETEHH HA JeUaTa ¢
YBpeXKIAHUS U MOA00psiBaHe PadoTaTa HA HENMPABUTEJCTBEHHMS CEKTOP, OPraHU3UpPaHU OT
BIIHII, Kapun gom, ®onpanus ,,Jleta ¢ mpobiemu B pa3zButuero*, HM/I.
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I1. T'®O Ha capyxeHneTro Moxke Aa Objie 00001eH KaKTo clieBa:

B HAYAJIOTO HA 2015 I CAPYXXEHUETO E PA3IIOJIAT'AJIO C 1277 JIEBA I1IO
BAHKOBATA CMETKA U 3 JIEBA B BPOI

[NIOJIYUEHU CA CIIEJHUTE ITPUXOAU

OT JAPEHUA 4560 JIEBA

OT YWIEHCKU BHOC - 329 JIEBA

OT ®UHAHCUPAHUSA — TPAHT OT HOPBEXXKUTE ®OHJ/IOBE -3847
-'PAHT KAPUH JIOM 1000

OBIIO MNOJYYEHMU MTPUXOU - 9736

HAITIPABEHU CA CJIEAHUTE PA3XOAU

I1O TTPOEKT OT HOPBEXXKU ®OH/IOBE — 2951 JIEBA

I1O TTPOEKT HA BIIIT -2452

[10 TTPOEKT KAPHH /IOM 903

I10 ITPOEKT JIETEH JIAT'EP 2016 1309

BAHKOBMU TAKCH - 276JIEBA

YWIEHCKU BHOC MEXIYHAPOIHA ACOUMALIVA CITMHA BUOHUIIA -157 JIEBA
XOCTHHI - 83 JIEBA

APYI'N AIMUHUCTPATOBHU PA3XO/U -209 JIEBA

ObIIO HAITPABEHHU PA3XO/IH -8340 JIEBA

B KPASI HA 2015 T.

10 BAHKOBUTE CMETKHU — 2669. JIEBA
B BPOU -7 JIEBA

OBIIO HAJIMYHH 2676 JIEBA

/Cnasest Kocragunoa/
[Ipencenaren na YC na CbXb

Hara: 10.01.2016



