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FOszerkesztod kerest e€

A, Hirleveleket” szeretnénk profi szerkesztésben és tartalommal
megjelentetni! Ezt a célt viszont csak egy ratermett ,FOszerkeszt6”
segitségével és hozzaértd munkajaval érhetjiilk el, aki tdrsadalmi
munkaban vallalna ezt a feladatot! Ezért a MMA palyazatot ir ki a
kéthavonta megjelend Hirlevel f6szerkesztdi munkakorére.
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Bekodoszont 6

Kedves Olvaséink!

Orommel értesitjiik, hogy a Magyar Marfan Alapitvany (MMA) 2010 nyaratdl,
kéthavonta megjelend 1, ( p O1 Ahcdsht hjdbad Ezen Gj informaciés lehetdséget is
szeretnénk megragadni, hogy Olvaséinkat folyamatosan tajékoztassuk az Alapitvany
miikodésével kapcsolatos eseményekrdl, hirekrdl. A ,Hirlevél” legfrissebb szama mindig
hozzaférhet6 lesz a Honlapon és a korabbi szamok elérhet6sége és letdlthetdsége is
lehetséges lesz. Azok szamara pedig, akik nem rendelkeznek internetes
hozzaférhet6séggel, postan fogjuk megkiildeni a legfrissebb szamokat! Kérem fogadjak

szeretettel ijabb préobalkozasunkat!

Dr. Szabolcs Zoltan
Elnok, MMA

A megujult

2009 decemberére sikeriilt megujitani
Honlapunkat (www.marfan.hu). Az Uj
Honlap sokkal szinesebb, tobb
informaciot és kapcsolattartasi
lehet6séget nyujt, mint a régi. A Honlap
elkészitése < CC nceA Il éves
orvostanhallgato munkajat és
hozzaértését dicséri. Bence nem csak
szorgalmas és lelkiismeretes diak, de
félelmetesen ért az informatikahoz és a
szamitogépes  programozashoz. 2009
szeptemberében azzal keresett meg, hogy
szeretne valamilyen tudomanyos diakkori
munkat kapni a Szivsebészeti Klinikan. A

kinalkozd lehetdségek kozott
megemlitettem neki a Marfan
szindrémaval kapcsolatos kutatasi
teriiletet, mely rogtén elnyerte tetszését.
Bence csatlakozott ahhoz a kutatoi

csoporthoz, mely a Marfan szindroma
genetikajaval, orokléstanaval, kezelésével
és szlikség esetén eredményes
gyogyitasaval foglalkozik. Kezdetben a
Marfan irodalomba 4sta be magat, de
hamar kideriilt informatikai jartassaga.
Megmutattam neki a korabbi honlapot,
felvazoltam  szdmara a  Honlappal
kapcsolatos elképzeléseimet és megbiztam
az 0j Honlap elkészitésével. Hogy

Hon I

Budapest, 2010. jdlius 17.

ap fogad
eredményes volt-e a felkérés? - dontse el a
kedves Olvasé! En tgy érzem, hogy Bence
kival6 munkat végzett és végez azdta is a
Honlap szerkesztésével, amit a sok pozitiv,
a Honlapot és annak olvasé barat voltat
dicsér6 vélemény is alatamaszt. Koszonjik
olvasdink visszajelzéseit! A  Honlap
eredményes miikodésének legékesebb
bizonyiték azonban az, hogy soha nem
latott szamban jelentkeznek Marfan
szindromas, vagy arra gyanus fiatalok és
kozépkoruak vizsgalatra miutan raakadtak
a Honlapra. Honlapunk a vilag minden
pontjarol elérhetd, igy nem csoda, hogy
mar a Felvidékrdl és Erdélybdl is tobben
jelentkeztek vizsgalatra - és nem csak
magyarok. Erdélybdl példaul roman
nemzetiségll is. Okunk van azt feltétezni,
hogy a  Karpat-medencében  csak
Magyarorszagon miikodik szervezetten a
Marfanosok gondozasa. Mindenkit
gondozasba vettiink, aki felkereste a
Varosmajori Marfan ambulanciat. Voltak
persze, akik té}vqlrél _sem voltak
megnyugtattuk, de felajanlottuk, hogy
kétévente szivesen ellendrizziik Oket
szakambulancidinkon! Voltak, akiknél
kétséget kizardéan igazolédott a Marfan
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szindréma jelenléte. Oket gondozasba
vettilk. Es voltak, akiknél a mar jelen
voltak a szindréomara oly jellemzd sziv és
érrendszeri  szovédmények.  Kozuluk

Szak-k onz 1 | 1

Folyamatban van a Magyar Marfan
Alapitvany szak-k o n z i |ii
rends z e rkéalakétdsa. A Honlap
"munkatarsak” ciml rovataban hamarosan
megtalaljak azon orvos kollégdk nevét és
elérhet6ségét, akik legavatottabbak a
Marfan szindroma kilonb6z6
szovédményeinek  (ér-sziv-csont-szem)
vizsgalataban és kezelésében. Felvettiik a

Ma r

Elkezdtiik a gondozdsunkban all6 Marfan
szindromasok demografiai, klinikai,
vizsgalati, miuitéti és utankovetési
adatainak betoltését - az Agg Bence altal
készitett - Or s zagos Maztefbe
A munka folyamatos! Eddig 140 személy

Orszagos

adatait dolgoztuk fel. Bence szamos
statisztikai  értékelési lehetdséget is
kidolgozott a regiszter adataira

tdmaszkodva, melyek alapvetéek a Marfan
kutatasok szempontjabol. A Regiszter
legfontosabb statisztikai adatait minden év
januarjaban olvaséinkkal is
megismertetjiik! Fontos tudniuk, hogy
minden személyes adatot a
legbizalmasabban kezeliink és azokhoz

ar i

egyeseket mar meg is operaltunk, vagy a
kozeljovében Kkeritlink sort a miitéti
korrekcidkra.  Akiket = megoperaltunk,
koszonik, jol vannak.

us i rendszer
kapcsolatot gyermek és felnott
azeniészekkel, mellkas sebésszel,

genetikussal, mozgasterapeutaval, ortopéd
szakorvossal, de még pszichologussal is. A
MMA koordindlni szeretné a teljes korl

orvosi szaktanicsadast és gondozast
mindazok szamara, akik erre az Alapitvany
orvos munkatarsait felkérik!
fan Regli szt
hozzaférhetdsége.

Kérjiik kedves Olvaséinkat, hogy a Honlap
elérhet6ségére hivjak fel haziorvosaik,

szivgyogyaszaik, gyogytornaszaik,
N szelhésy éssortopéd orvosaik figyelmét!
Legyen  kozos  célkitlizésiink, hogy
,Honlapunkat” orszagosan  ismertté

tegylik! Hiszen ez lehetne egyik eszkoze
annak a ,végsd célnak”, hogy az orszag
O0sszes olyan  polgarat  elérhessiik,
gondozasba vehessiik, és sziikség esetén
kezelhessiik, akik Marfan szindrémaban
,szenvednek”. Csak a gondozas és az
idejében elvégzett szakszer( és hozzaértd
kezelések (miitétek) el6zhetik meg az
olyan tragédiakat, melyek bekovetkeztérdl

csak harom személynek (Szabolcs Zoltan, a ,férum” rovatbdl 1is értesilhetiin.
Bartha Elektra, Agg Bence) van
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Orsop&d&g Mar fan Tal al kozo ( OR
Legyen, vagy ne legyen?!

A Honlap ,férum” hozzaszolasait olvasva tarasaikat! A Taldlkozé gondolatdt magam

egyre tobb olyan jelzéssel taldlkozhatunk, is j6 otletnek tartom! + 7 OAT h ET CU 1 EI
melyek egy Marfan talalkoz6 OEAAAT b OEUEAIT ilTA€I ERDO A
sziikségességét hiizzak ala. Ugy tlinik, hogy 4 Al Ul ET Ué OAtban & Abdapi 1 A
igény lenne erre a férumra, melyen a 1, &€ OO0 6 OF GADWLNs iggdy OA O
Marfan szindrémasok személyesen is esetén a Magyar Marfan Alapitvany
megismerkedhetnének egymassal, hogy megszervezi a Talalkozdt, melynek a
kicserélhessék a szindromaval kapcsolatos késébbiekben hagyomanyt szeretnénk
tapasztalataikat, életvezetési gondjaikat és szerezni. Az elsé taldlkozé lehetséges
nehézségeiket, de ugyanakkor elért idépontja 2010. oktéber kézepén lehetne!

sikereikkel =~ batoritsdk  pesszimistabb

FOszerkesztd kerestetik

A Hirleveleket” szeretnénk profi éreznek az Alapitvany céljainak a Hirlevél
szerkesztésben és tartalommal Utjan torténd elbsegitésre is, nyujtsak be
megjelentetni! Ezt a célt viszont csak egy palydzatukat 2010. szeptember 30-ig.
ratermett ,FOszerkesztd” segitségével és Csatoljak fényképes életrajzukat és
hozzaért6 munkajaval érhetjik el, aki korvonalazzak elképzelésiiket a Hirlevél
tarsadalmi munkaban vallalnd ezt a szerkesztésével, lehetséges tartalmaval
feladatot! % U7 OO A - - ! DUI khptéslAthnh. O A O pdiykzatokat a
Ei OEAOI T O4EAIT All & ( spabxblFl @t-ohlinehu  cimre  Kkérjik
/Ae OUA OE A O UEDs EXAIB® hdgyA Bbekiildeni! A beérkezett palyazatokat a
azok, akik alkalmasnak tartjdk magukat MMA  kuratériuma fogja  értékelni!
erre a feladatra és elhivatottsagot is
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