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Organizace: Kolpingova rodina Smecno

Nazev projektu: Podpora rodin s détmi s onemocnénim spinalni muskuldrni atrofie (SMA)
Délka projektu: 24 mésicl

Vyse grantu: 2 730 000,- K¢

Strategicky cil projektu:
Podpora rodin s détmi s onemocnénim SMA prostfednictvim nabidky sluzeb a osvétovou ¢innosti

Indikator

. narust poctu rodin s détmi SMA, které vyuzivaji sluZzeb Kolpingovy rodiny Sme¢no

Pti realizaci projektu vzrostl pocet spolupracujicich rodin s détmi s SMA o 18 rodin.

V roce 2010 bylo v evidenci Kolpingovy rodiny Smecno celkem 45 rodin s onemocnénim s SMA (34 rodin
v ramci socidlni sluzby rand péce a 11 rodin v rdmci navazujiciho projektu Podpora rodin s onemocnénim
SMA). V roce 2012 jsme mély v evidenci celkem 63 rodin (48 rodin v rdmci socialni sluzby rand péce a 15
rodin v ramci navazujiciho projektu Podpora rodin s onemocnénim SMA).

o nabidka sluzeb Kolpingovy rodiny Smecno odpovida potfebam pecujicich rodin

V roce 2010 jsme poskytovali socidlni sluzby: odborné socialni poradenstvi, rana péce, odlehcovaci sluzby a
navazujici projekt Podpora rodin s onemocnénim SMA. Béhem realizace projektu doslo k rozsifeni nabidky
predevsim u sluzby odlehcovaci péce a také k rozsireni a zlepSeni kvality navaznych sluzeb pro rodiny

s détmi s SMA. Nové realizujeme systematicky Doprovazeni rodin s détmi s SMA (urceno pro rodiny s détmi
starsimi 7 let) a také pUjc¢ovnu rehabilitacnich pom(icek. Na zakladé potreb rodin jsme realizovali v roce
2011 pilotné tydenni prazdninovy pobyt pro déti s SMA v rodinném centru Smecno, poptdvka po této
aktivité prevysuje personalini a finanéni moZnosti organizace. Cilené se zaméfujeme také na potieby rodin
chceme vytvorit uceleny systém péce. V ndsledujicim obdobi chceme nadale sledovat potieby rodin a
reagovat na né svymi programy.

o Kolpingova rodina Smecno zavede funkéni model péce o rodiny s détmi s handicapem

V rdmci projektu se ndm podafilo vydat metodiku MoZnosti podpory rodiny s ditétem s onemocnénim SMA.
ktera vychazi z dobré praxe organizace a mapuje model péce o rodiny s détmi s SMA, ktery se nam osvédcil.
Uplatfiujeme nasledujici postupy: Podpora pecujiciho rodice, Doprovazeni pecujicich rodin,
Multidisciplindrni pfistup a spoluprace v péci o rodinu s ditétem s SMA.
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. zvysi se informovanost pecujicich rodin, odborné i laické vefejnosti o moznostech podpory rodin s
handicapovanym ditétem

V ramci projektu jsme organizovali mezinarodni konferenci Multidisciplindrni péce o pacienty

s nervosvalovymi onemocnénimi se zvlastnim zretelem na spinalni muskularni atrofii. Pfednesli jsme
prispévek o projektu Podpora rodin s détmi s SMA na 8 odbornych konferencich (Neurologicky kongres
Brno, Kongres détskych neurologti Plzen, Kongres EAMD Praha, Konference Parent project Mikulov,
Konference SMA Ceské Budé&jovice, Konference Alfa Human Services Praha, Plzef, Pardubice). Dale jsme
odborné vefejnosti predstavily projekt na 2 seminafich (Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, Vzdélavani
facilitatord rodicovskych skupin) a fadé pracovnich a spolecenskych setkani.

Pecujici rodiny a laickou verejnost jsme oslovovali realizaci vystav fotografii (vystava Slany, Mélnik, Praha) a
realizaci Ci Ucasti na spolecenskych aktivitach.

Verejnost jsme oslovili také nékolika ¢lanky v tisku (Neurologie pro praxi, MUzes, ¢asopis Socialni sluzby,
noviny NRZP, regionalni tisk), rozhovory o SMA v regiondlnim rozhlase a spolupraci na pofadech CT (Kde
penize pomahaji, KIi¢, Dobré rano CT, regionalni zpravodajstvi).

Pro zvySeni informovanosti jsme vydali ( dotiskli) a distribuovali nékolik informacnich a propagacnich
materiall (broZuru o onemocnéni SMA, Standardy péce SMA, Respiraéni péce u SMA, Genetika
onemocnéni SMA, Rehabilitacni a kompenzacni pomucky, Sbornik z konference SMA, metodiku MoZnosti
podpory rodiny s ditétem s SMA).

Na konferenci v Ceskych Budé&jovicich byl natoéen kratky film, ktery jsme vyuZili pfi prezentaci projektu
(prezentovdan na 3 konferencich a 4 beneficnich akcich, zverejnén na internetovych strankach organizace).
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