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ANGELMAN

2016. évi szoveges beszamolo

Az Angelman szindrémaval érintetieket tamogaté alapitvany legfébb célja
képviselni a szindromaval élék és csaladjaik erdekeit, begyljteni és terjeszteni
az Angelman szindrémaval kapcsolatos informaciokat, felvallalni tarsadalmilag
fontos feladatokat és segiteni a csalddokat mindennapi terheik enyhitésével.

Az Angelman szindrdbma magyarorszagi informaciés kdzpontjaként mikédink,
2016-ban részt vettiink a lisszaboni Nemzetkdzi Angelman Szindroma
Tudomanyos Konferencian, a hallottakrél a novemberi csaladi talalkozén
informaltuk a tagjainkat és az érintett szakembereket. Szintén résztvevéi és
kiallitéi voltunk a 2016. évi magyarorszagi Ritka Napnak.

Az év soran két kiemelt terlleten sikerilt tovabblépni és kézzel foghatd
segitséget nydjtani a csalddoknak:

SPECI Programsorozat

Az alapitvany célja, hogy a seriilt gyereket neveld csaladok tarsadalmi
Vilagnap alkalmabdl 2016-ban is probaltuk erre a ritka betegségre iranyitani a
figyelmet, és a csaladjainknak is egy kdz6s program lehetdségét kinalni. Spéci
Jatszéhazat szerveztiink, mely nyitott volt a sériltek és épek szamara
egyarant. A jatékos foglalkozas mellett az esemény alkalmaval, a kils6s
erdeklédék tajékozodhattak arrél is, mi a teendd epilepszias roham esetén.

Mig a Spéci Jatszéhaz a kdzos csaladi id6tdltésrdl szol, az alapitvany év végén
inditott Spéci Klub — Mentesitd szolgaltatas modellprogramja a fogyatékos
gyerekeket neveld sziuldknek biztosit lehetbéséget a sérilt csaladtag nélkili
kikapcsolodasra, meghatarozott szombati napokon, mikézben gyerekeik j6
tarsasagban t6ltik a szabadidejiiket. Hiszen nekik is, mint minden sziilének,
szikséguik van arra, hogy pihenhessenek és feltdltédjenek a hétkéznapokra.

AAK (Augmentativ és alternativ kommunikacio) program
Mivel az Angelman szindromasok nem beszélnek az AAK terjesztése kiemelt

feladata az alapitvanynak. Februarban tarszervezdi voltunk egy csaknem 300
f6 altal latogatott AAK Konferencianak. Majusban pedig a tobb ezer érdeki6dd
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részvételével zajlé Rehab Critical Mass alkalmaval szerveztink AAK
érzékenyitd programot, ahol jatékosan lehetett kiprobalni, milyen szavak nélkul
kommunikalni. Ev végén pedig kdzvetleniil értiink el a csaladokhoz. Elinditottuk
az AAK tanacsadasi és a tarsadalom érzékenyitése programunkat. Az AAK
tanacsadas soran szakemberek mérik fel az érintett gyerekek képességeit, a
csaladok lehetéségeit és segitséget nyujtanak a megfelelé AAK modszer és
eszkoz kivalasztasaban, hasznalatanak bevezetésében.

A Spéci Klub és az AAK tanacsadasi program az az Emberi Eréforrasok
Minisztériuma megbizasabol a Fogyatékos Személyek EsélyegyeniGségeért
Kézhasznu Nonprofit Kft-nél elnyert palyazati keretbdl valésulhat meg.

Az Angelman Alapitvany munkajarél tovabbi informaciok talalhatéak a
honlapunkon (angelman.hu) és a hivatalos facebook oldalunkon.

A jovoben szeretnénk a megkezdett szolgaltatasok folytatasahhoz és
bévitéséhez szilkséges forrasokat eléteremteni, hogy tovabbra is kdzvetlendl

tudjuk a csaladokat segiteni, mindennapi nehézségeiken kénnyiteni.

Budapest, 2017. marcius 3.
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