2014. évi szbveges beszamolo

A Fbévarosi Torvényszék a Magyar Angelman Szindroma
Alapitvanyt a  16.Pk.60080/2014/7 - szamu  végzeésével
nyilvantartasba vette, a végzés 2014. majus 21. napjan emelkedett
jogerdre. Az alapitvany célul tlzte ki

1. A fogyatékkal él6k, kuléndsen a halmozottan sérlitek, ezen
belll az  Angelman szindromaval elék tarsadalmi
beilleszkedésének elésegitése, sajatos érdekeinek vedelme,
képviselete és szolgalata, a tarsadalom befogadd attitiidjének
formalasa. Az Angelman szindrbma megismertetése a magyar
tarsadalom szélesebb rétegeivel.

2. A fogyatékkal él6k, kilbnésen az Angelman szindromaval elok,
csaladtagjaik, gondviseldik 6sszefogasa és életvitelének segitése.

3. A fogyatékkal él6k, kilondésen az Angelman szindromaval €lo
embereket ellatd  egészséglgyi, koznevelési, szocialis,
habilitaciés, rehabilitacios és segitd intézmények, civil szervezetek
és szakemberek kozotti informaciéaramlas megteremtése és
munkajuk segitése.

Mikodésiunk elsé évében elsbésorban a kulsé forras nélkdl
megvalésithato feladatokra koncentraltunk.

Csatlakoztunk a Riroszhoz, amely a ritka betegséggel él6ket fogja
dssze és februarban részt vettink az altaluk rendezett Ritka
Napon, ahol fogadtuk a szindréma feldl érdeklodoket.

Annak érdekében, hogy a magyar érintettek és eérdekl6dok
érteslilienek  az  Angelman szindromaval kapcsolatos
informaciokrol:

1. Elinditottuk az angelman.hu cimen a honlapunkat, ahol az
alapitvanyi hirek kozzététele és a szindromaval kapcsolatos
hasznos magyar nyelv(i tudnivalok mellett igyekszink
osszegyljteni a hasznos nemzetkdzi linkeket, publikaciokat. Tébb



orszagban folynak az Angelman szindromaval élok terapias
fejlesztésével, kezelésével, gyogyitasaval kapcsolatos kutatasok,
ezeért terveink kozott szerepel a tdébbnyire angol nyelvli cikkek
forditasa, szakérték bevonasaval magyar nyelvl 6sszefoglalok
készitése.

2. Létrehoztunk egy facebook oldalt, ahol a k6z6sségunket érint6
aktualis eseményekre hivjuk fel a figyelmet. Megosztjuk az
érintettekkel az aktualis hireket.

3. Létrehoztunk egy zart facebook csoportot, amelynek szilék,
nagyszilék lehetnek tagjai. Ebben a kérben lehetbség van az
érzékenyebb témak, a mindennapi nehézségek és Orémok
megbeszélésére. Kdzvetlen és gyors moédot teremtettiink ezzel,
hogy az érintettek tapasztalataikat egymassal megosszak, egymas
segitségére legyenek.

2014. augusztusaban részt vettink az angol Angelman szervezet,
az ASSERT kétévente megrendezett talalkozéjan, ami altal
szamos szakembert ismertiink meg és bekerultiink a nemzetkdzi
véraramba. Csatlakoztunk a nemzetkdzi Angelman szervezethez,
az Angelman Networkhéz, amelynek immar velink egyltt 44
tagszervezete van szerte a vilagban.

2014. november 8-an a Bethesda Korhazban talalkozot
szerveztiink az Angelman szindromaval él6 gyereket neveld
csaladoknak. Az alapitvany jelenleg 28 csaladdal tarfja a
kapcsolatot, melybél kilenc csalad vett részt a talalkozon. A
szUl6kh6éz csatlakozott két szakorvos is, akik a  Angelman
szindroma genetikai hatterérél, valamint szindrémahoz tarsuld
epilepszia kezelésérdl, illetve a kapcsol6dd legujabb nemzetkdzi
kutatdsok eredmeényeirdl tartottak eléadast. A beszamoldt kotetlen
beszélgetés kdvette, a szakemberek igyekeztek megvalaszolni a
szUI6i kérdéseket: tobbek kozbtt az epilepszia gydgyszerek
hatasairdl, a lassan serdilévé vald gyerekek sajatos problémairdl
és a felnbtt ellatas keretén Dbellli tovabbi gondozasi
lehet6ségeirdl. Mig a szulék és a szakemberek egymassal egy



kilon teremben beszélgettek, a gyerekek segitbkkel jatékos
foglalkozason vettek részt.

Célul thztuk ki, hogy képviseljik az érintettek és csaladjaik
érdekeit, felvallaljunk tarsadalmilag fontos feladatokat. Az
Angelman szindrémaval él6 gyereket nevel6 csaladok hétkdznapi
nehézségei sokban megegyeznek mas fogyatékkal €lé gyereket
nevelé csaladok gondjaival. A mindennapi élet megkonnyitése
érdekében megkerestink par aruhazldncot egy specialis
bevasarlokocsi bevezetésének Otletével. Féléves munka
eredményeként az egyik aruhazlanc decemberben hasznalatba
helyezte mind a 19 magyarorszagi aruhazaban a
kézrem(ikddésunkkel kifejlesztett bevasarldkocsit, amelyet max.
35 kg sulyu fogyatékkal él6 vagy sajatos nevelési igény(l gyerekkel
lehet hasznalni. A fogyatékkal élék vilagnapjan részt vettlink a
sajtotajékoztaton, ahol bemutattuk a kocsit. Ennek kapcsan a
sajtomegjelenésekkel sikeriilt egy masik célunkat, az Angelman
szindrébma ismertségének novelését is megvaldsitani.

Szeretnénk ezt az tigyet tovabb vinni, szélesebb korben hirét vinni
és terjeszteni, valamint a jovében is hasonlé projekteket felvallalni,
amelyek a tarsadalom fogyatékkal élékkel szembeni attitldjét
formalhatja.

Célunk, hogy munkak altal az érintett csalddok hamarabb jussanak
diagnoézishoz és valamivel kénnyebb utat jarjanak be elédeiknél.
Osszegylijtsik és  hatékonyan megosszuk a  szuloknél
felhalmozddott tudast a hasznos terapids modszerekrdl,
intézményekrél. Szeretnénk szilésegitd programokat szervezni,
mentor szllék, szakemberek halozatat Iétrehozni. Az U
moédszereket pedig megismertetni és elérhetévé tenni szamukra.
Szeretnénk minél tébb szulét, gondozét és szakembert elérni és
segiteni 6ket, munkankba pedig bevonni minél tobb dnkéntest.
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