2. setkání rodin s onemocněním SMA - 16.–18.5. 2008 Smečno

Proběhnuvší 2. víkendové setkání rodin s onemocněním SMA na Smečně ( program – ZDE , shrnutí v kostce - ZDE) bylo plně v režii příjemných jarních dnů. V pátek večer přijely rodiny z dalekých regionů ( Slovensko, Brno, České Budějovice ).Někteří využili programu Husitských slavností ve Slaném, jiní dali přednost zázemí Domu rodin a přátelskému posezení. Pohodová nálada, jež byla nastolena skvělými lidmi a shovívavým počasím, provázela stěžejní část setkání, tedy sobotu, kdy dorazili další rodiny a od rána probíhal intenzivní program. Ten úderem deváté hodiny odstartovala Mgr. Ilona Dušánková ( SVP Slaný, Kolpingova rodina Smečno ) interaktivní přednáškou na téma  zdraví sourozenci - ZDE, ze které ( a z následující besedy ) vzešlo několik dalších námětů, například přijímání společností nebo párová problematika. S těmito je počítáno v konceptu navazujících setkání. Následující výměna zkušeností rodičů byla nesmírně důležitá v rámci konfrontace a nesmírně výživná pro rodiny, které ještě nemají tolik zkušeností s touto problematikou či se zvládáním těchto náročných situací. Předávání informací, fakt, že nejsou sami, možnost náhledu různých řešení, inspirace, praktické odkazy, nepopiratelná blízkost a spřízněnost, morální podpora a mnoho jiných plodných věcí, jsou jednou z priorit takovýchto setkávání.
Paraelně s programem pro dospělé bylo pod vedením Mgr Andrey Čepičkové (Kolpingova rodina Smečno, DYS centrum ) naplánováno psychorelaxační cvičení pro zdravé sourozence. Vzhledem ke zřejmému zájmu dětí o specifické téma ( přijímání společností ) přizpůsobila  Mgr. Čepičková, s profesionalitou sobě vlastní, program aktuálním potřebám dětí. Z tohoto též vystoupilo téma další práce se zdravými sourozenci.
My,ostatní (5 pečovatelů, 5 dětí s onemocněním i  3 zdraví sourozenci, kteří se neůčastnili programu Mgr. Čepičkové. 3 dětem vzhledem k jejich specifickým potřebám se věnovali druzí z rodičů či prarodiče ) jsme oprášili vozíky, kočárky a polobotky a pořádně jsme si čas do oběda užili. Pečovatelé Jakub a Štěpán Janžurovi rozdávali svoji invenci a všem nám bylo fajn.

Po obědě byl čas vyhrazen firmám  a vyzkoušením kompenzačních pomůcek.

Krátká pauza před třetí hodinou,byla ve znamení diskutujících hloučků na zahradě, trampolíny v permanentním provozu a smíchu.
Následující odborný blok a individuální konzultace s neurololožkou MUDr. Janou Haberlovou ( Klinika dětské neurologie 2.LF UK a FN Motol) měl vynikající odezvu a plynule přešel do příspěvku dalšího skvělého odborníka PaedDr. Blanky Bartošové ( SPC Štíbrova, Praha 8 ) o integraci tělesně postižených dětí. Tato část měla též velmi krásnou odezvu.( Všechny příspěvky bychom rádi zveřejnili na webu.) 

Buchtičky se šodó pak korunovaly závěr odpoledne a po krátkém intermezzu ( hledání zápalek a příprava dřeva ) přemohla ovzduší vůně grilu. Od desáté hodiny večerní kraloval déšť, který obnovil vegetační cyklus zahrady ( prošlo, proběhlo, projelo více jak 50 lidí ) a vyladil nedělní ráno do podmínek příjemné cesty k domovům.
Na setkání 16.- 18.5. 2008 bylo 23 dospělých. 19 dětí  - z toho 10 dětí se SMA (2 děti se SMA I a 8 se SMA II ). Pro zajímavost uvádím výstup z minulého setkání - ZDE. Letošní účast je dvojnásobná.
Za celý tým, který se podílel na organizaci 2. setkání rodin s onemocněním SMA chci poděkovat všem zúčastněným. A to. Dětem, jejichž bezprostřednost je vynikajícím zrcadlem našich skutků. Rodičům, kteří se nesobecky dělí o své zkušenosti a předávají nám ostatním část své životní síly. Odborníkům jejichž lidský přesah, překračoval rámec suché teorie. A všem zpřízněným duším, které se staraly o dobrý chod víkendu. Ať už to jsou pečovatelé, paní kuchařky anebo třeba sousedé popovídající si přes plot.
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