Tisztelt FRA-X beteget gondozd orvos!
H. Vivien vagyok, egy 2008 végén sziiletett, FXS szindromas kisfiu édesanyja.

Bizonyara On is tudja, jelenleg sajnos hazankban még nem 1étezik olyan szervezet, amely a
FRAXA-val érintettek szamara hatékony segitséget tudna nytjtani.

Ezért ugy dontdttem, hogy a magam szerény eszkozeivel megprobalok egy, a hasonld sorsu
érdekl6dokbol egy kozosséget formalni. Az elmult hdnapokban mar jé par csalad csatlakozott
ehhez a kezdeményezéshez és a j6 id6 bekdszontével nemrég mar az elsé személyes talalkozora is
sort tudtunk keriteni.

A fentiekrdl valdsziniileg mar On is hallott, hiszen diagnosztizalé orvosunk, dr. Liptai Zoltdn
segitségével még januarban felkeriilt egy orvosokhoz sz616 felhivas a Magyar
Gyermekneurologiai tarsasag honlapjara
(http://www.doki.net/tarsasag/gyermekneurologia/hirek.aspx?&nid=16736&t=1#16736).

J6 volna, ha ennek a kezdeményezésnek a hire minél tobb érintetthez eljutna. Igy szabadon
donthetnének arrol, hogy részesei kivannak-e lenni az egymast segité kozosségnek.

Emiatt az alabbiakban kérném tisztelettel az On segitségét :

A mellékelt levél az FXS-sel diagnosztizalt gyermek sziileihez szol. Megprobaltam roviden
Osszegyljteni a legfontosabb tudnivaldkat.

Szeretném kérni, hogy amikor a jovoben talalkozik egy fragilis X szindromaval érintett csaladdal,
adja at nekik a levelet, melybdl kapnak néhany hasznos tanacsot, illetve lathatjak
elérhetdségeimet, melyeken keresztiil kapcsolatba tudnak 1épni velem.

Kérem tovabba, hogy amennyiben Onnek van mar diagnosztizalt FRAXA-s paciense, legyen
kedves a mellékelt levelet szamukra is eljuttatni.

Bizom benne, hogy a fenti ligy fontossagat szem el6tt tartva szamithatok kdzremiikodésiikre,
melyet ezuton is elore halasan koszonok.

Tisztelettel!
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Budapest, 2011-04-29.
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