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Tisztelt ErdeklGd6!

Orémmel adjuk hiril, hogy a WonderFlora & CMT Alapitvany
EgY |épés kezdete a CMT-vel” cimmel

webindriumot szervez a Charcot-Marie-Tooth genetikai rendelleneségrél.

A Charcot-Marie-Tooth, azaz a CMT a leggyakoribb érékletes periférids neuropdtia, amely az
izomzatot irdnyito periférids idegrendszer mikodési zavara, a mozgato- és érzd idegeket érinté
megbetegedés. Altaldban lassan kibontakozd betegség, eqyénenként teljesen eltérd tiinetekkel.
A betegség tiinete az izomgyengeség, izomsorvadds, valamint a funkcio és érzékelés elvesztése
a végtagokban. Jelenleg tébb mint 3 millio embert érint vildgszerte, Magyarorszdagon 4000
beteget tartanak szdmon. Fontos, tehetiink azért, hogy jobb legyen az életmindségiik.

Az esemény idépontja: 2022. oktdber 29.
Id6tartama: 9.00-10.45.
Helye: Online

A webinarumon vald részvétel ingyenes, az itt elérhetd regisztracion megadott email cimre kiildjiik a
konferencia belépési linkjét.

Az els6 szakmai online webindriumunk CMT témakorben. Célunk, hogy lehetdséget biztositsunk Ujabb
informaciok megszerzésére mindazoknak, akik Charcot-Marie-Tooth-szal él6 személyeket segitenek,
legyenek akar csaladtagok vagy szakemberek. Varunk minden CMT-vel diagnosztizalt (vagy még nem
diagnosztizalt, de CMT tlneteket produkald) érintettet.

A CMT, azaz a Charcot-Marie-Tooth diagndzisat nem kénny( feldllitani. A végleges diagndzis alapjat a
klinikai tinetek, a csaladi kértorténetek és a diagnosztikai vizsgalatok képezik. A webindrium ralatast
biztosit a CMT genetikai hatterére, bemutatja az els6 legfontosabb diagnosztikai vizsgalatokat, tovabba
megoldast nydjt a CMT-vel jard tiinetek romldsanak lassitasara.

El6addink és témaik:

e Prof. Dr. Molnar Maria Judit - Genomikai Medicina és Ritka Betegeségek Intézete
Genetikai attekintés

e Dr. Grosz Zoltan - Genomikai Medicina és Ritka Betegeségek Intézete
Elektrofizioldgiai diagnosztika

o Farkas Noémi - Fejlesztéhaz
Mozgasfejlesztés szerepe a tiinetek lassitdsaban

Erintettként csatlakozhat zart Facebook csoportunkhoz, a CMT-rél tovabbi informéacidkat honlapunkon

talal.

A letdlthet§ plakat itt érhetd el.

,Eqy 1épés kezdete!” Szamlaszam: 11742300-21449149 Addszam: 19288631-1-42
1151 Budapest, Anydcska utca 26.
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Dravucz Rita vagyok, a WonderFlora & CMT Alapitvany alapitdja.

Levelem célja, hogy bemutassam Onnek a WonderFlora & CMT Alapitvanyt és
kit(zott céljait, amelyeknek eléréshez, partnerként szamitunk Onre.
Amennyiben Charcot-Marie-Tooth-szal diagnosztizalt beteget kezel, kérem
irdnyitsa az Alapitvanyunkhoz, hogy minél hamarabb a CMT-ben érintettek

tdmogatod kdzosségére taldlhasson. Amennyiben informacidval segitené az

Alapitvany munkajat, vagy mi tudjuk az On ismeretét bviteni a témaban a szervezett szakmai

konferencidkkal, eseményeinkkel, tadjékoztatd dokumentumokkal, kérjik, Iépjen vellink kapcsolatba.

Az alapitvany életre hivasanak fé inditéja, kislanyom sziletése Zakijan-Farkas Fléra volt. Flora 2013-ban
szlletett kétoldali dongaldbbal. Végelathatatlan kezelések és diagndzisok hada utan kaptuk kézhez ,A”
végleges diagnodzist: Flora a Charcot-Marie-Tooth 2 C tipusu ritka genetikai rendellenességgel sziletett,

amely miatt kerekesszéket hasznal.

A WonderFlora & CMT Alapitvany 2020. december 7-én kerilt bejegyzésre. A Charcot-Marie-Tooth
elnevezésli genetikai rendellenességet kivanja megismertetni Magyarorszagon, els6dlegesen Fldra
torténetén- fejlesztésén keresztil, a tovabbi CMT-ben érintettek képviseletében. Elhatdrozdsunk, hogy
tdmaszt nydjtsunk a hazai szakmacsoportok (orvos, gyogytorna, fejleszté) bevonasdval azoknak a

P

csaladoknak, akik érintettek, tovabba, hogy bévitsiik a hazai ismeretanyagokat a témaban.

Részletes célkitlizéseink:

e a CMT sokszin( tiineteinek megismerése és megismertetése.

e anemzetkdzi szervezetek altal elérhetd informaciok és tudomanyos kutatdsok feltardsa, forditdsa.

e hazai és kulfoldi szervezetekkel vald kapcsolatok kialakitdsa és fenntartdsa.

e innovativ fejlesztési lehet&ségek és fejlesztést segitd eszkozok felkutatdsa.

e az dllapotjavulast el6segitd, specidlis étrendhez sziikséges szakmai javaslat megismerése és
megismertetése.

e szakmai konferencidk szervezése.

o fejleszt6 kdzpontokkal és szakemberekkel, sportszervezetekkel és mas civil szervezetekkel
egyuttmikodések kialakitasa, kozos programok szervezése.

e csaladitaldlkozdk és kozos programok szervezése.

e betegség kezelésével kapcsolatos protokollok kialakitasanak el@segitése.

e sorstdrsak felkutatdsa, az esetek megismerése, bemutatasa.

e tdrsadalmiintegracié és befogadd szemléletmdd el8segitése.

e sportolasi lehet6ségek feltérképezése — parasportok is — sport altali integraciés programok életre
hivdsa

, Tdmogasd egy lépés kezdetét!” Szamlaszam: 11742300-21449149 Addszam: 19288631-1-42
1151 Budapest, Anydcska utca 26.

www.wonderfloraandcmt.hu
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Eddigi elért mérfoldkoveink, megjelenéseink:

Létrehoztunk egy honlapot (www.wonderfloraandcmt.hu) és megtaldlhatdak vagyunk a kbzosségi oldalakon

(#wonderflora #cmthungary ). Szérdlapot készitettlink, mely honlapunkrél letolthetd, igény esetén szivesen
kipostazzuk. Kilfoldi cikkeket forditunk és bemutatjuk 1-1 sorstars torténetét honlapunkon. Létrehoztunk
egy zart kozdsséget, amely folyamatosan bévil, a Facebookon CMT Hungary néven taldlhaté meg, kérjik
betegeiket ide kildjék. A csoporttagok egymdssal kotetlenil beszélhetnek, tapasztalatokat oszthatnak meg

vagy épp segitséget kérhetnek egymastél.

Részt vettiink a hazai Ritka Betegségek Vildgnapjan, az Orszagos Rehabilitaciés Konferencian, beléptiink az
Eurdpai CMT Szovetségbe, kilféldi szervezetek altal szervezett programokat, eseményeket kovetjik, részt

veszUnk rajtuk.

Felkutatjuk a legjobb, specidlis fejlesztéseket, ilyen pl. a robotikus jarasterapia. Flordval fantasztikus
eredményeket értlink el ezzel az innovativ rehabilitacios és fejlesztd terapidval, amelyet nemzetkozileg sem
ismernek sokan. Ezt a terapiat a hazai tarsadalombiztositas egyel6re nem tamogatja. Természetesen céljaink
kozott szerepel az is, hogy az SMA mellett a CMT-s gyermekek és érintettek is a tarsadalombiztositas keretein
bellil élhessenek ezzel a lehet6séggel. Tudasunkat és tapasztalatunkat mdsok megsegitésére kivanjuk

forditani, a tevékenységiinkrdl a sajto képviseldi is tobbszor beszamoltak.

Az Alapitvany vizidja:

A CMT sorstarsi k6zosség maximalis szakmai és emberi tdmogatasa. Az egyes CMT altipusok gydgyitasdhoz

a terapias fejlesztéseinek tdmogatasa.

Az Alapitvany kuratériuma és tovabbi tdmogatodja:

e Varga Zsuzsanna, az alapitvdny elndke.

,Civil munkdm soran lehet6ségem van megfigyelni az egymastdl eltérd
gyermekek fejl6dését, kozulik sokaknak sziiksége van segitségre, tamogatasra.
Tapasztalataim azt mutatjdk, hogy a legtdbb szUl6 félelme abbdl adddik, hogy
nem tudjak, hova forduljanak segitségért. Mi azért dolgoztunk, hogy tdmaszt

nyUjthassunk a sorstars csalddoknak, érezzék és tudjak: Van egy 6sszetarté CMT

kozosség, ahova fordulhatnak segitségért.”

, Tdmogasd egy lépés kezdetét!” Szamlaszam: 11742300-21449149 Addszam: 19288631-1-42
1151 Budapest, Anydcska utca 26.
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e Farkas Noémi, az alapitvdny kuratériumi tagja

,Komplex mozgasneveléssel foglalkozd gyodgypedagdgusként és Pfaffenrot
terapeutaként sulyosan-halmozottan sérilt és mozgdskorlatozott gyermekekkel
is dolgozom, kozilik tobben ritka betegséggel élnek. A CMT-vel Flora komplex
fejlesztése soran taldlkoztam 2019 nyardn. Célom, hogy a CMT-vel él6
gyermekeknek, felndtteknek és csaladjainak Utmutatdst adhassunk a terdpiak

utvesztéjében.”
e Szabd Andrea, az alapitvdny kuratoriumi tagja

,A Debreceni Klinikai K6zpontban dolgozom, Fléra diagndzisat végul itt sikerdlt
beazonositani. Felkeltette a figyelmemet, hogy err6l a betegségrdl
Magyarorszagon eléggé hidanyosak az ismeretek és szikség van egy civil

érdekképviseletre, hogy informacidkat és tdmogatast kaphasson, aki a CMT-vel

és annak komoly -sokszor lathatatlan- tlineteivel él egyitt.

e Prof. Dr. Molndr Mdria Judit szakmai tamogato

A Semmelweis Egyetem Genomikai Medicina és Ritka Betegségek Kutatéintézetének professzor asszonydval

kiemelt jelent8ségli és jo viszonyt apolunk. O Fléra kezelSorvosa. Szakmai tdmogatasaval inditottuk el

Alapitvanyunkat, és akire minduntalan tdmaszkodhatunk a CMT témakédrben.

Bizom abban, hogy bemutatkozém figyelemfelkeltd volt szdmdra és tdmogatni tudjuk egymas munkajat.

Kérem, vegye fel velem a kapcsolatot,

lehet&ségeirdl.

K6sz6ném megtisztel6 figyelmét.

Dravucz Rita
WonderFlora & CMT Alapitvany Alapité

FODISZ elnbkségi tag

MOB Esélyegyenlbségi Bizottsagi Tag
Szerencsejdaték Zrt. A jaték 6sszekot”
program joszolgdlati nagykévete

hogy tovabbi részleteket tudjak Onnek atadni az egylittmdikodés

Elérhetdségeink:

Honlap: www.wonderfloraandcmt.hu
Email: wonderflora2020@gmail.com
Tel.: Dravucz Rita - 06 70 318 0868
Tel.: Varga Zsuzsanna - 06 30 687 4871
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