1. Setkání s rodinami dětí se SMA 
Dům Rodin Smečno, 13.10.2007

Přítomní/é:

12 účastníků/ic (6 rodin: 2 matky se sestrami, 1 matka s bratrem, 2 manželské páry, 1 otec sám)

psycholožky: Mgr. Lívia Didičová  a Mgr. Daniela Saifrtová
Průběh setkání: 

1, představení a seznámení jednotlivých účastníků/ic 
2, očekávání jednotlivých účastníků/ic a nabídka našich možností
3, vyprávění osobních  příběhů a sdílení podobné životní zkušenosti
přestávka

4, ujasňování způsobů a témat pro příští spolupráci
5, rozloučení se a předání kontaktů

Základní témata, o kterých se mluvilo (nakouslo;o):

· sdílení životních  příběhů jednotlivých rodin 

· výměna osobních životních zkušeností a praktických informací a tipů (léčba, pomůcky, kontakty na odborníky)  

· výhledy do budoucna a možnosti včasné diagnostiky a léčby

· potřeba psychologické podpory všech zúčastněných

· vyrovnávání se s diagnózou SMA včetně terminálního stádia

· potřeba podpory sourozenců a zdravých dětí v rodinách (skupinová psychoterapie pro děti)

· motivace, výchova, podpora dětí v těchto rodinách 

· zdroje podpory (z okolí) a sebepodpory  

· problematika širší rodiny 

· jak to snáším, co mi může pomoci

· vybudování zastřešující organizace (klub? sdružení? infomateriály? webové stránky?,…)

· problematika získávání finančních prostředků

· rozšíření informovanosti odborné veřejnosti o SMA 
· potřeba svépomocných skupin

Společně navrhovaná psychologická témata pro další setkání:
· vyrovnávání se s diagnózou SMA včetně terminálního stádia (fáze přijetí nemoci, způsoby vyrovnávání se, strategie zvládání)

· zdroje podpory a sebepodpory

· psychohygiena (např. relaxační techniky a pod.)

· partnerské vztahy rodičů

· zdraví sourozenci (psychika, prožívání, konflikty, komunikace,…)
· dítě se SMA (psychika, prožívání, konflikty, komunikace, životní perspektivy)

· sourozenecké vztahy

· způsoby výchovy, motivování a podpory nemocných i zdravých dětí

· vztahy v širší rodině a v okolí (např. škola)
· bližší charakteristika jednotlivých odborných služeb v oblasti péče o psychické zdraví (kdo a co nabízí psycholog, psychiatr, psychoterapeut)

Nabídka přednášky na nejbližší setkání:

„Jak žít s diagnózou SMA?“ (Stadia přijetí a způsoby vyrovnávaní se – strategie zvládání rodičů, nemocných dětí, zdravých sourozenců, širší rodiny)  
 „Jak může pomoct psychologie, psychiatrie a psychoterapie“
