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2015. évi széveges beszamolod

A 2014-ben létrejott, leginkabb Angelman szindromaval érintetteket, de mas
fogyatékkal éloket is tmogatd Angelman Alapitvany legfébb célja képviselni a
fogyatékkal élok és csaladjaik érdekeit, begyijteni és terjeszteni az Angelman
szindromaval kapcsolatos informaciokat, felvéllaini tarsadaimilag fontos
feladatokat.

Februar 15. az Angelman Vilagnap. 2015-ben margitszigeti sétat szerveztunk,
amivel amellett, hogy alkalmat teremtettiink a hasonlé gondokkal kiizdd
csaladok ismerkedésére, sikeriilt a sajtd figyelmét felhivni ezen. nehezen
diagnosztizalhaté ritka szindromara.

A Rirosz tagjaként minden évben ott vagyunk a Ritka Napon, ahol fogadjuk az
érdekibdoket, és 2015-ben elbadast is tartottunk _Egydtt vasarolunk, mint
barki mas!l” cimmel. Az elbadas fokuszaban a szindroma bemutatasa mellett
az el6zd év végén kezdeményezésiinkre és kdzremOkddésiinkkel az Auchan
altal orszagszerte bevezetett specidlis bevasaridkocsi alit. A bevasarldkocsi
altal SNI és fogyatékossaggal eld gyereket neveld csaladoknak valik
kénnyebbé a vasarlas.

2015 majusaban, hogy minél szélesebb kdrben tegyik ismertté a specialis
bevasariokocsit, azzal vonultunk a Rehab Critical Mass-en, amelynek célja a
fogyatékkal €6k lathatova tétele, a jobb életminségért vald egyittes kiallas.
A tobb ezres rendezvényen jatékos foglalkozast tartottunk &nkénteseink
segitségével.

Osszel a Spéci Piknik szervezésével Gtnak inditottunk egy programsorozatot.
Elhataroztuk, hogy olyan csaladi programokat szerveziink, ahol a fogyatékkal
&l6 gyerekeket neveld csaladok érkezésére is szamitunk, figyelembe vesszik
igényeiket, de az épeket se rekeszijuk ki.

Annak érdekében, hogy a magyar érintettek és érdekldddk értesiljenek az
Angelman szindréméval kapcsolatos informéciokrol, 2015 oktoberében elsd
izben részt vettink a Nemzetkézi Angelman Szindrébma Tudomanyos
Konferencidn, melyet Liverpoolban rendeztek. A vilag szamos orszagabdl
érkezd szervezetek képviseldivel egyiitt megismertik a kutatok beszamoloit,
az orvosok tapasztalatait. J& alkalom volt, hogy felvegyilk mas orszagok
szervezeteivel is a kapcsolatot. Az &sszel Budapesten altalunk szervezett
Angelman taldlkozon mar beszamoltunk a nemzetkdzi konferencian
hallottakrol, pl. a kutatasokr6l, az angol €és holland statisztikakrdl, a
diagnosztikai moédszerekrdl, a diétakrol, az augmentativ és alternativ
kommunikaciordl, a kutatasok finanszirozasara létrejott nemzeti szervezetek
szovetségérdl. Az informaciokat nemesak a csalddokhoz, hanem az érintett
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szakemberekhez is igyekszink eljuttatni, tdbben koézulik személyesen is
részt vettek a taldlkozon, masokat e-mailben tajékoztattunk. Az dnkénteseink
az eldadassal parhuzamosan a gyerekeknek szerveztek jatékos foglalkozast,
mely alatt kommunikaciés szakemberek mérték fel a gyerekek képességeit és
javasolitak egyéni médszereket.

Alapitvanyunk Infopontként tagja lett a Kézenfogva Alapitvany
partnerhal6zatanak. Ezaltal csatlakoztunk egy projekthez, amelynek célja egy
adatbazis fenntartdsa, mely segitséget nyujt minden fogyatékkal éionek és
csaladjanak a megfeleld intézmények, szolgaltatdsok és szakemberek
megtalalasaban.

A honlapunkon (angelman.hu) és a facebook oldalunkon folyamatosan
kbézzétessziik hireinket, a hasznos informaciokat.

A facebook csoportunkon keresztill, amelynek szilok, nagysziildk lehetnek
tagjai, lehetdség van az érzékenyebb témdak megbeszélésére. Az elmdlt
évben, latva annak hatékonysagat, aktivva valt kdzosségink ilyen modon
térténd kommunikacidja is.

2015-ben t5bb mint 10 Gj csaladdal bdviiit az Alapitvanyhoz csatlakozok kdre,
par csaladot a diagnézis feldllitasa utan személyesen is felkerestink, vagy
telefonon konzultaltunk velik.

A jévoben szeretnénk a megkezdett Gton haladni, az informacié megosztasa
mellett, egyéb médon is egyre érzékelhetdbben tamogatni a csaladokat. Ha
palyazatokkal, adomanyokkal sikeriil forrashoz jutni terveziink egy nyari tabort
is szervezni, illetve tovabbra is kiemelt terillet az augmentativ és alternativ
kommunikacié témakore.
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