Naše činnost v roce 2010
Setkání a spolupráce

Mezi zajímavé, velmi přínosné akce, patřilo setkání s MUDr. Zumrovou Ph.D., neurologieMotol.

Paní doktorka nám vysvětlila základy genetické vady syndrom fragilního x chromosomu (dále jen SFXCH), jeho přenosu a možných průvodních jevů. Seznámila nás se spojitostí syndromu SFXCH s tremor/ataxií. Jedná se o progresivní onemocnění u nositelů genetické vady SFXCH projevující se třesem, vratkou, nejistou chůzí… (více informací najdete na našich stránkách v článku o FXTAS).       Paní doktorkou nám byla přislíbena spolupráce a odborné poradenství a svůj slib plní. Odborně spolupracovala na článcích o syndromu fragilní ho X chromosomu a synromu fragilního x s termor/ataxíí umístěných na stránkách našeho sdružení.
Spolupráce se podařila navázat i s MUDr. Havlovicovou, ústav biologie a lékařské genetiky Motol, která se na genetickou vadu SFXCH specializuje. Myslím, že i vetší část nás rodičů vyšetřovala. Do budoucna obě přislíbily možnost přednášek a diskusních setkání pro rodiče a pečující i ostatní, kteří se o SFXCH zajímají. Obě jsou odbornými garanty našich projektů.

Naše projekty
V současné době máme vytvořeny dva stěžejní projeky „Podpora pečujících“ a „Fragilní X“.  Na tyto dva projekty jsme podali několik žádostí o dotaci. Zatím se nám dostalo dvou negativních vyrozumění.

Podpora pečujích – projekt je zaměřen na rodiče, pečující, pracovníky v sociálních službách a zdravotnický personál, kteří jsou ve spojitosti s lidmi sdiagnózou SFXCH. Očekávaným dlouhodobým přínosem vzdělávacího programu je zlepšení kvality života lidí se zdravotním postižením prostřednictvím zlepšení kvality života pečujících, rodičů, sociálních pracovníků, pracovníků v pomáhajících profesích. Zlepšení porozumění lékařů prvního kontaktu životu rodin se zdravotním postižením, jejich potřebám, větší informovanost o těchto potřebách. Získání stability v životě pro osoby se zdravotním postižením a jejich rodinný systém.
Fragilní X – projekt je zaměřen na podporu, prevenci a propagaci informací o SFXCH a péče o postižené touto genetickou vadou. O tom, jak se projevuje, co přináší a co naopak bere. Syndrom fragilního x chromosomu je první lidská porucha, u níž změna v DNA, jež se neprojeví chorobou, předurčuje podstatné riziko u potomků. Zprostředkovat jaký je život člověka s touto genetickou vadou a tzv. zdravých nositelů této vady.
Pravidelná nabídka seminářů a pracovních setkání
Naše sdružení pravidelně nabízí možnosti zúčastnit se různě zaměřených seminářů a zážitkových setkání pro rodiče a pečující. Tyto akce jsou zaměřeny na vzdělávání a získávání dovedností v oblasti psychosociální. Např. „Dopoledne pro maminky“- Setkání je věnováno všem ženám - maminkám, které jsou v roli pečujícího a potřebují či chtějí načerpat sílu také pro sebe.

Členská základna

Členská základna našeho sdružení je nevelká, ale má v sobě sílu a chuť jít za vizemi i cíli, které se sdružení vymezilo ve svých stanovách.
Navázání spolupráce se zahraničím

Velkou pochvalu si zaslouží výkonný výbor našeho sdružení za své neůnavné „protlačování“ informací o sdružení a SFXCH do světa. Konkrétně spolupráce s organizací v Německu a nadací v Americe, kde nás zanesli na mezinárodní seznam organizací zabívajících se SFXCH.

Zpravodaj
Na počest ukončení roku 2010vznikl zpravodaj Fragilního X o.s. Zatím první číslo, zda se podaří zrození dalších, záleží tak trochu i na vás, kdo máte o informace zájem. Zda budete chtít informace o činnosti sdružení dostávat či případně se i nanich podílet svými příběhy, fotografiemi, názory, příspěvky atd..
                                                                                                           za Fragilní X o.s.
                                      Beránková Jaroslava
