Asociatia Charcot Marie Tooth Romania

Avem incredere in viitor!
O, ]
Asociatia

Charcot Marie Tooth
ROMANIA

2019

Telefon: 0725323656 Decembrie, 2019
Site ww\w.asociatiacmt.ro Andreea Maria Szabo
E-mail contact@asociatiacmt.ro Presedinte



http://www.asociatiacmt.ro




Andreea Maria Szabo
Presedinte ACMTR

In urma cu un an am pus bazele ACMTR impreuna cu alte 5 persoane. Am
inceput acest proiect cu mult entuziasm si increzatori ca vom aduce o
imbunatatire in calitatea vietii persoanelor cu CMT. Am fost si ramanem realisti,
stim ca CMT ramane o boala incurabila, dar sunt atat de multe lucruri pe care le
putem face pentru comunitatea persoanelor afectate de CMT. Prin munca
echipei ACMTR si cu ajutorul donatorilor am reusit sa ducem la bun sfarsit
obiectivele pe care ni le-am propus la inceputul anului: crearea unei comunitati
numeroase a persoanelor afectate de CMT, informarea permanenta a acestora
Cu privire la numeroasele aspecte ale bolii, impulsionarea catre testarea
genetica, aderarea la ONG-uri tip federatie capabile sa ne intareasca eforturile.

In anul 2019 am incercat sa acoperim o gama diversa de activitati si proiecte:
Studiul ,Charcot Marie Tooth in Romania", Campania de informare ,Suntem rari,
dar nu suntem invizibili", prima intalnire ACMTR, concursul ,Dizabilitatea in
cuvinte', participarea la numeroase conferinte si workshop-uri.

Pentru o echipa la inceput de drum , aceste realizari ne-au adus multa
satisfactie. Experienta pe care am acumulat-o anul acesta, ne va ajuta, cu
siguranta, in derularea unor proiecte de anvergura pentru urmatorii ani.

Multumesc tuturor celor care ne-au sustinut in aceasta prima calatorie.

Avem incredere in viitor



MISIUNEA NOASTRA

Luptdam impotriva unei boli rare!

PENTRU CEI CE SUFERA DE CHARCOT MARIE TOOTH
Viziunea asociatiei proiecteaza o societate in care persoanele cu dizabilitati duc o viata normala, fara discriminare si
excludere, beneficiind de cele mai bune ingrijiri medicale si tratamente de ultima generatie.

Misiune asociatiei este ajutarea efectiva a persoanelor care sufera de Charcot Marie Tooth pe toate planurile: social,
medical, educational, juridic, economic, vocational etc.

Scopul asociatiei este imbunatatirea calitatii vietii persoanelor care sufera de boala Charcot Marie Tooth si a familiilor
acestora, dar si a altor categorii de persoane cu dizabilitati din Romania, prin implementarea de proiecte si programe
nationale.




BENEFICIARII NOSTRII

Oferim sprijin persoanelor cu nevoi speciale

LUPTAM PENTRU CEI CE LUPTA ZI DE ZI
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Echipa ACMTR a considerat, inca de la inceput, ca informarea
persoanelor cu CMT cu privire la boala lor este unul din

INFORMARE aspectele foarte importante. Un simplu site de prezentare al

www.asociatiacmt.ro asociatiei nu ar fi putut sa satisfaca, pe deplin, nevoia
persoanelor de a se informa si de a fi la curent cu ultimele

noutati in materie de cercetare si descoperiri medicale.

NEWSLETTER LUNAR intr-adevar, in mediul online exista suficienta informatie
despre CMT, dar foarte putina este in limba romana. Din acest
motiv am gandit site-ul asociatiei ca o platforma activa,
periodic sunt traduse si postate articole noi.

Site-ul www.asociatiacmt.ro cuprinde:

- 51 de articole din cele mai diverse domenii, ce au legatura
cu CMT;

-98 de pagini cu informatii despre asociatie;
La 14.12.2019 site-ul fusese accesat de 2246 utilizatori.

Rolurile site-ului sunt multiple: principala platforma de
informare in limba romana pentru persoanele care sufera de
CMT, cartea de vizita a ACMTR si un instrument important in
incercarea de a face mai cunoscuta aceasta afectiune.




Retele de socializare
1. Facebook

a. Pagina de facebook a ACMTR este mediul prin care
informatia ajunge cel mai repede la cei interesati de boala
Charcot Marie Tooth si de activitatile asociatiei.

Pe 14.12.2019 https./www.facebook.com/asociatiaCMT.ro/
avea 341 aprecieri si 347 urmaritori.

b.  Grupul de facebook al ACMTR este creat din anul 2016 si
reuneste persoane care sufera de CMT, familiile acestora si
specialisti in diferite domenii de interes pentru CMT.

Grupul de facebook
https:./www.facebook.com/groups/1713589235636404/ are rol
de canal de informare, grup de sprijin si instrument interactiv
prin care membrii sunt implicati in discutii si raspund la diverse
chestionare care ne ajuta sa ne ajustam in permanenta,
obiectivele.

2. Instagram-71 de urmaritori

INFORMARE
&
GRUP DE SPRIJIN



https://www.facebook.com/asociatiaCMT.ro/
https://www.facebook.com/groups/1713589235636404/
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STUDIU CHARCOT MARIE TOOTH IN ROMANIA

Primul studiu realizat din Romania pentru boala CMT

78 DE PERSOANE AU PARTICIPAT LA STUDIU

Stiti ce tip de Charcot Marie Tooth aveti?

61,8% dintre participanti declara c& nu stiu ce tip de Charcot Marie Tooth au, dar toti
sustin c& medicul neurolog le-a sugerat tipul pe care il au si li s-a recomandat efectuare
unei biopsii si unui EMG. Testarea geneticad pentru aflarea tipului nu intrd n
recomandaérile obisnuite ale medicilor neurologici, cele 4 persoane testate genetic pentru
aflarea tipului au urmat aceastd procedurd din propia initiativd. Un numér redus de
persoane, 16 au raspuns ca nu doresc sa isi faca testarea genetica pentru aflarea tipului,
6 persoane au testele in lucru si 52 doresc pe viitor sa se testeze. Principalul motiv pentru
care vor sa se testeze este un eventual tratament.

Studiul “Charcot Marie Tooth in Romania” a urmarit
colectarea datelor privind anumite aspecte ale situatiei
medicale, psihologice, profesionale si de integrare sociala a
persoanelor care sufera de boala Charcot Marie Tooth, dar si
masurarea gradului de informare a pacientilor cu Charcot Marie
Tooth in ceea ce priveste propria boala.

Instrumentul folosit pentru colectarea datelor a fost
chestionarul aplicat pe un esantion de 78 de persoane care
sufera de boala Charcot Marie Tooth, de pe intreg teritoriul
Romaniei, de toate varstele si categoriile sociale. Chestionarele
au fost aplicate online sub protectia anonimatului.

in lipsa unui registrul al pacientilor care sufera de boala
Charcot Marie Tooth, nu se cunoaste numarul real al acestor
persoane, de aceea nu putem concluziona valoarea relevantei
acestui studiu in relatia cu numarul persoanelor afectate din
Romania, dar ofera o imagine completa a tuturor aspectelor
bolii pe un esantion reprezentativ.



Gradul de informare al participantilor cu privire
la propria boala:

1.

la ora actuala testarea genetica ca
metoda de diagnosticare este putin
cunoscuta in randul pacientilor care
sufera de CMT si se simte nevoia unei
mai bune informari asupra acestui
aspect.

73% din participanti nu cunosc tiparele
de transmitere ale bolii Charcot Marie
Tooth, dar paradoxal 71,8% dintre ei
cunosc faptul ca CMT 1A se transmite
autozomal dominant.

un procentaj mic de 10,1% cunoaste
incidenta bolii la nivel mondial.

65,5% dintre participanti au raspuns ca
nu stiu unde trebuie sa se adreseze
pentru testarea genetica

CONCLUZII STUDIU

90,5% dintre participanti declara
cé nu au luat medicamente care
le-au inrautatit simptomele CMT si
65,3% recunosc faptul ca nu
consulté lista de medicamente
neurotoxice pentru CMT. Un
procent de 46,6% dintre
participanti declara ca nu urmeaza
niciun fel de tratament. Vitaminele,
Alanerv, Milgamma se regasesc
printre produsele farmaceutice
folosite de restul persoanelor.

56% considera faptul ca CMT nu poate fi oprita din evolutie, 44% sunt de parere ca
kinetoterapia, practicarea unui sport, o dieté sanatoasa si suplimentele alimentare pot incetini
boala.




CAMPANIA DE INFORMARE SI CONSTIENTIZARE
SUNTEM RARI, DAR NU SUNTEM INVIZIBILI

Tu stii ce este Charcot Marie Tooth?

Postarea de afise informative in spitale si sediile DGASPC Bucuresti

Campania de informare si-a propus sa informeze publicul larg cu privire la pimaiab8l ASSME J issocatacti
ceea ce inseamna CMT, sa faciliteze persoanelor care sufera de CMT accesul T 3
la informatii legate de boala de care sufera si sa traga un semnal de alarmain
ceea ce priveste necesitatea urgenta a dezvoltarii unor tratamente pentru
CMT. Este normal ca o boala rara cum este boala Charcot Marie Tooth sa fie
putin cunoscuta .Tnvrénglul 9ameni.lovr Eje rand, faptul cAé persoanele care sufera Eresiadlfienarsdivacns

de CMT sunt o picatura atat de mica intr-un ocean atat de mare de boli, @ boala CHARCOT MARIE TOOTH
ingreuneaza situatia acestor oameni care se confrunta zi de zi cu dificultatile sistemul nervos Boala .
unei boli degenerative. Ei insisi se gasesc in postura de a nu cunoaste multe s d’;‘;‘;“::jf{;i Sl
informatii despre boala lor. Persoanele care sufera de CMT sunt derutate, nu forme

stiu cui trebuie sa se adreseze, unde sa caute remediile cele mai bune. Exista

putini neurologi specializati in boala Charcot Marie Tooth, ortopezi capabili sa arcad plantars inalt3, picor scobit,

“Suntem rari, dar nu suntem invizibili”

opereze cu succes picioarele pacietilor cu CMT, kinetoterapeuti care sa e robleme o cchitons
inteleaga ce exercitii i s-ar potrivi cel mai bine persoanelor cu CMT. afectaren desten g i,

oboseald, durere.

Campanie online prin intermediul site-ului si paginii de facebook
In parteneriat cu ASSMB aceste afise sunt postate in toate spitalele din

Simptome rare:

pierderea auzului,

PN . N N ierderea vazului, Boala
Bucuresti si in DGASPC-urile din Bucuresti. para‘faﬂ?coamelorvocane, geﬁzt?cé
T . . v “ ~ . robleme respiratorii. o
In parteneriat cu Federatia Europeana CMT derulam in luna octombrie ’ : rara

Campania de C0n$tientizare. Afecteaza 1 din 2500 de Charcot Marie Tooth este o

persoane la nivel mondial boald incurabila



PRIMA INTALNIRE ACMTR

Impreuna suntem mai puternici!

PENTRU PRIMA DATA IMPREUNA

In perioada 19-22 iulie a avut loc la Azuga, Hotel Pin , prima
intalnire a membrilor Asociatiei Charcot Marie Tooth
Romania. Am ales pentru aceasta prima intalnire o locatie
frumoasa pe valea Prahovei.

La intalnire au participat 19 persoane, de toate varstele. S-a
vrut a fi o reuniune de relaxare, cunoastere a altor persoane
cu aceeasi afectiune si de informare cu privire la aspecte
mai putin cunoscute ale bolii CMT. Am ales o locatie cu
peisaje impresionante si diverse atractii turistice. Timpul liber
ni l-am petrecut in aer liber, urcand cu telegondola pe partia
Sorica si plimbandu-ne pe domeniul Cantacuzino.

intalnirile de grup. ne-au apropiat foarte mult ca si
comunitate, s-au legat adevarate prietenii.

Prin “Povestea numelui’ si “Ce ai vrut sa te faci cand ai fost
mic" flecare participant a avut ocazia sa impartaseasca
celorlalti aspecte din copilaria lor.

A fiin preajma oamenilor care au aceeasi dizabilitate, care
au in comun nevoi specifice si care te inteleg mai bine
decat oricine altcineva, cu siguranta iti aduce sentimentul
ca nu esti singur. Afli ca alte persoane au trecut prin
situatii asemanatoare, poti invata din experienta lor si poti
afla informatii folositoare. La sedintele de grup destinate
informarii s-au abordat subiecte multiple:

1. Dificultatea cu care persoanele cu handicap isi
gasesc un loc de munca, cei care lucreaza ne-au
impartasit experienta lor;

2. Recuperarea medicala-kinetoterapie si aspecte
legate de nutritie;

3. Medicamente potential daunatoare pentru CMT,

4. Interventiile chirurgicale la pacientii cu CMT,
experienta fiecarui participant;

5. Genetica, tipare de transmitere CMT,

6. Posibilitatile de testare genetica in Romania.



A fost un prim pas spre ce ne dorim sa fie pentru anii
care urmeaza. Speram ca acest tip de intalnire sa
devina o traditie si sa capete o dimensiune mai mare,
atat ca si numar de participanti cat si ca organizare si

impact informational.



CADOURI DE PASTE SI'1IUNIE

PENTRU COPIII CU DIZABILITATI

Anul acesta Asociatia Charcot Marie Tooth Romania a daruit cadouri catorva copii afectati de boala
Charcot Marie Tooth, dar si altor copii cu dizabilitati
Multumim donatorilor nostri!




| DIZABILITATEA IN CUVINTE

Cuvinte Povesti extraordinare de viatd

CONCURS PENTRU PERSOANELE CU
DIZABILITATI

Asociatia Charcot Marie Tooth
Romania a sarbatorit 3
decembrie ,Ziua Internationala
a Persoanelor cu Dizabilitati”
prin derularea primei editii a
concursului ,Dizabilitatea in
Cuvinte' ce da oportunitatea
tuturor persoanelor cu nevoi
speciale care au talent de
narator si au o poveste de viata
emotionanta sa o faca
cunoscuta. Au fost acordate 2
premii in valoare de 500 de lei.




ALIANTE SI COLABORATORI

Alianta Nationala
pentru Boli Rare
Romania

European CMT
Federation

Comunitatea
Asociatiilor de
Pacienti

European Organisation
for Rare Diseases

Coalitia
Organizatiilor
Pacientilor cu
Afectiuni
Cronice din
Romania


https://en.wikipedia.org/wiki/European_Organisation_for_Rare_Diseases
https://en.wikipedia.org/wiki/European_Organisation_for_Rare_Diseases




PLANURI 2020

Pentru Charcot Marie Tooth

Campania “Avem incredere in viitor,
testeaza-te genetic”!

Crearea unei retele de specialisti in
domeniul CMT

Organizarea celei de-a doua intalniri CMT

Pentru persoanele cu dizabilitati

Campania “Stop abuzului in
dizabilitate”. Ascultq, alina, ajuta!

Proiectul DizabilART

Organizarea celei de-a doua editii a
concursului "Dizabilitatea in cuvinte”

L A




----IN MEMORIAM----

Ne-ai atins pe toti cu optimismul tau.
Ai fost un luptator pana la final
Al plecat de aici, dar vei ramane pentru totdeauna
INn memoria noastra

Liviu Alixandroiu
Membru fondator ACMTR



