Kedves Ismeretlen Csalad!

H. Vivien vagyok, egy 2008 végén sziiletett, FXS szindromas, tiindéri kisfia
¢desanyja.

Jelenleg sajnos hazankban még nem létezik olyan szervezet, amely a FRAXA-val
érintettek szamara hatékony segitséget tud nytjtani.

Ezért igy dontdttem, hogy a magam szerény eszkozeivel megprobalok egy, a hasonld
sorsu érdeklodokbol egy kozosséget formalni. Az elmult honapokban mar jo par
csalad csatlakozott ehhez a kezdeményezéshez. Emellett én is prébaltam kiilonb6zo
forrasokbol informaciokhoz jutni és azokat megosztani masokkal.

Ennek a munkdnak az eredményeképpen szeretnék Onoknek néhdny hasznos
tudnival6t megadni.

Magyar nyelven az alabbi oldalakat ajanlanam:

e www.martin-bell.hu ez jelenleg az egyetlen Martin-Bellel (FXS-sel)
kapcsolatos alapitvany

e  WWW.rirosz.hu ritka betegségek oldala

o www.fragilisx.blogspot.com altalam készitett oldal, probalom a kilfoldi
oldalakon megtalalhaté informaciokbdl a legfontosabbakat kiemelni

e http://betegbaba.gportal.hu/gindex.php?pg=29446454 sajatos nevelési igényl
gyermek utdn jaro kedvezmények listaja

e http://teo.elte.hu/minosites/ertekezes2009/biacsi_r.pdf komoly, orvosi nyelven
irott anyag csak a FRAXA-r6l

Angol nyelvi oldalak:

o www.fragilex.org

e www.fraxa.org

e http://en.wikipedia.org/wiki/Fragile_X_syndrome nagyon részletes leiras az
FXS-r6l, sajnos a magyar wikipedia-n nincs meg ugyanez magyarul

e http://www.fraxa.org/pdf/AtoZguide.pdf jo felépitésii konyv a FRAXA-rdl A-
tol Z-ig. fr tobbek kozott a serdiilékorrol, a lovaglasrol, matekrol, a
jelbeszédrél és még rengeteg dologrol. Mindezeket részben konkrét
esettanulmanyokon keresztiil bemutatva, néhol hasznos linkeket is adva

e http://books.google.hu/books?id=5YK8IVfZ7FgC&printsec=frontcover&dg=f
ragile+x&source=bl&ots=e3DPmFsbWs&sig=mnHtbvLnr56Vy Gvh-
NjF3JSgOQ&hl=hu&ei=DRInTh_ElpKD5Aatt zjCQ&sa=X&0i=book_result
&ct=result&resnum=10&sqi=2&ved=0CESQ6AEWCQ#v=0onepage&q&f=fals
e viszonylag régebbi, de nagyon részletes konyv, kifejezetten az FXS
szindrémarol

o http://fragilex.org/pdf/FXSBinderReprint0804.pdf iskolaskorti gyerekekkel
kapcsolatos részletes tudnivalokat tartalmazza ez a konyv

e FXS szindroéméaval érintett csaladoknal esetlegesen a premutacios rokonokban
eléforduld egyéb FMR1 gén elvaltozasai altal okozott rendellenességeknek itt
lehet utananézni:
http://www.fragilex.org/html/menopause.htm
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http://www.fxtas.org/what is fxtas.htm

Hasznos konyvek:

e Borbély Sjoukje - Jaszberényi Marta - Kedl Marta: Sziilok konyve -
Ertelmileg sériilt kisgyermekek neveléséhez

e dr. Borbély Sjoukje: Keziinkben a diagnézissal - Utmutatds sériilt
kisgyermekeket neveld csaladok szamara

¢ Rosta Katalin: Add a kezed!

e Kalmar Judit: IME — Informécié — Megnovelt Esélyek. Informécios flizet a
sulyosan, halmozottan sériilteket neveld csaladoknak

e Apro6 Iépések (Budapesti korai fejleszté kozpont kiadvanya)

Végezetiil, de nem utols6 sorban szeretném jelezni, hogy amennyiben szeretnének
(személyes, vagy elektronikus) kapcsolatba keriilni hasonlé helyzetben 1évo
csalddokkal tapasztalatcsere céljabol, akkor kérném keressenek meg engem a
fragilisx@gmail.com cimen.

Természetesen abban az esetben is nyugodtan irjanak erre a cimre, amennyiben
barmilyen kérdésiik a fentiekkel kapcsolatban felmeriil, szivesen segitek, ha tudok.

Minden jot kivanok, varom a jelentkezésiiket!
Udvozlettel!
H. Vivien

fragilisx@gmail.com
www.fragilisx.blogspot.com
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