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Prvotnd mysSlienka

Po letnych tAboroch OMD v roku 2008 sme si poloZili zakladnu
otazku. Je informovanost a komunikécia rodin deti s DBMD
dostato¢nd? Samozrejme, Ze odpoved bola nie.

Okrem komunikécie a odovzdavania si informécii na stretnutiach v
ramci OMD o sebe rodiny skoro vébec ni¢ nevedia a informéacie
ziskavaju na vlastnu past. Preto bolo potrebné sa rozhodnut kam
smerovat svoj postup. Myslienku na zaloZenie vlastnej
organizacie podla vzoru Parentproject (PP) sme zavrhli. Preco
rozbijat vefmi dobre fungujicu organizaciu a zalozit nie€o, ¢o by
malo v podmienkach, aké na Slovensku su, len mald Sancu na
uspech? Pripadne presvied¢at fudi o tom, aby boli v dvoch
organizéciach, ktoré by sa nedopinali, ale v niektorych veciach
kopirovali.

Rozhodli sme sa preto pripravit projekt, ktory sa bude prezentovat ©
v ramci systému OMD, ale pritom schopny samostatne pracovat.
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ZaCiatok:

Na zadiatku sa skupina tvorila formou mailovej komunikacie
a pomocou on-line komunikatorov. Tato forma funguje
sekundarne dodnes.

Boli stanovené ulohy na prvé pracovné obdobie:

. Vybudovanie web stranky
. Preklady dokumentov o diagn6ze DBMD

. Spolupraca na projektoch s OMD v SR a PP CZ
Vytvorenie vlastnych projektov
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Web stranka:

Dévod na vytvorenie stranky bol jednoduchy.

Priniest’ na Slovensko informéacie o diagn6ze DBMD v slovenskom
jazyku. Ako aj zvySit komunikaciu medzi sebou.

« Informovat Siroku verejnost o tom, Ze aj my a naSi chlapci tu Zijeme.
* Priniest’ zakladné informé&cie o ochoreni v slovencine.

* Prina8at’ novinky o praci vo vyskume.

* Informovat o vlastnych projektoch.

* Dat rodindm moznost vymienat si skisenosti pomocou diskusného
féra.

 Poradne nas rodi€ov alebo Specialistov

* Fotogaléria a videa z naSej €innosti a akcii
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Preklady: o o
Preklady sa stali dalSou ¢astou naSej prace. Dévod bol viac ako o
jasny. °
Na Slovensku je len velmi malo rodicov, ktori ovladaju jazyky tak, aby (o)

si sami mohli pregitat dokumenty v originali. =

Oreklady vytvarame samostatne alebo v spolupraci s priatelmi a
znamymi. Na ich kontrolu po odbornej stranke sa ham podarilo ziskat

detskd neurologi¢ku. (o)
o
Prvym prekladom bol ,Postup starostlivosti pri Duchenne/Becker
svalovej dystrofii. Stru¢ny prehlad odporuc¢ani skupiny TREAT-NMD*
Potreba tohto prekladu bola z dévodu, Ze zavery z neho rieSia
zakladné potreby pre pracu z nasimi chlapcami. %
Prekladame informécie z odbornych dokumentov, ale aj zavery o
zo zasadani rodi¢ovskych a pacientskych organizacii. (o)
o
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Spolupraca na projektoch:

Zucastiujeme sa a budeme sa zucastriovat' v rdmci svojich moznosti o
na projektoch nasej materskej organizacie OMD v SR, ktoré su
zamerané na diagnézu DBMD. Pokusime sa podporit’ projekty naSich
partnerov v Parentproject CZ alebo vytvorit spolo¢né projekty.

NaSa doterajSia spolupraca:

* Praca na Casti materialov pre ,Zlaty Standard starostlivosti.”

» Medializacia ZS

* Pilotny projekt DAC bol ponuknuty PP CZ na implementéciu v ich
podmienkach
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NaSe projekty.

PretoZe mame v nazve aktivna skupina, nechceme byt len ti, ¢o
informuju a nedokazu sami ni¢ pripravit. Rozhodli sme sa v rdmci
svojich moznosti a schopnosti vytvarat' projekty na podporu jednak
chlapcov s DBMD, ale aj ich rodin a Specialistov, ktori sa im venuja.
Projekty v procese:

« INTERDISCIPLINARNY ITINERAR A ZOZNAM KONTAKTOV

e Protandim na Slovensko

V priprave:

* Siet podpory novo diagnostikovanym rodinam



Oo °° www.duchenne-ac.wbl.sk
o (-]
° .

L] °°°°°° Oo o

Dufam, Ze naSa Cinnost Vas zaujala, aj ked su to
aktivity rodiCov za polro¢né fungovanie nasej
skupiny.

Dakujem vam za pozornost.



