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Kedves FSHD-ban érintettek!

A szliletend6 FSHD Hungary Alapitvany nevében izgatottan értesitlink benneteket arrdl, hogy
oktéber 17-én 18:00-20:00 6ra kozott online talalkozot tartunk a magyarorszagi FSHD-ban

érintett érdeklédéknek.

Ez lesz az FSHD Hungary Alapitvany els6 6sszejovetele, ami utdn a nevekhez arcokat is tudunk

majd kapcsolni.
Az Alapitvany legfébb céljai:

e a Magyarorszagon FSHD-val él6 személyeket és csaladjaikat 6sszefogd betegszervezet
mikddtetése, az érintettek képviselete, segitése;

e az FSHD Europe tagsag elérése;

e nemzetkdzi konferencidkon vald részvétel, egylttmdikodés kilfoldi és belfoldi
partnerekkel;

e betegregiszterrel kapcsolatos feladatok koordinalasa;

e a folyamatban |év6 klinikai kisérletek kovetése és a részvételi lehet&ségek
megismerése.

Ezen az elsé taldlkozdn szeretnénk benneteket arrdl tajékoztatni, hogy miért is hoztuk létre az
alapitvanyt, hol tart az alapitvany bejegyzése, mik az alapitvany céljai, milyen otleteink
meriltek fel eddig, és hogyan gondoljuk a m(ikodéstinket.

Legf6képp pedig jo lenne megismerni egymast, beszélni arrél, hogy szamotokra mi lehetne az

Alapitvany haszna, mik legyenek els6 k6z6s 1épéseink.

Az online taldlkozo el6tt egy héttel el fogjuk kiildeni a linket, ahol csatlakozni tudtok.

Kérjuk, hogy az fshdhungary@gmail.com e-mail cimen jelezzétek részvételi szandékotokat!

Es kériink mindenkit, hogy ha van az ismeretségi korétokben FSHD-val él3 személy, kiildjétek

el neki ezt az e-mailt, hogy minél tobben értesiiljenek a taldlkozdérdl.

Szeretettel varunk benneteket,

Banlaki Szilvi és Kohut Judit
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