I. évfolyam 1. szam: 2010. julius - augusztus
Megjelenteti a Magyar Marfan Alapitvany

Marfan Hirlevél
2010. Jalius - Augusztus

Kedves Olvasoink!

Orommel értesitjiik, hogy a Magyar Marfan Alapitvany (MMA) 2010
nyaratol, kéthavonta megjelené , Hirlevelet” bocsat utjara! Ezen 1j
informacios lehetdséget 1is szeretnénk megragadni, hogy Olvasdinkat
folyamatosan tdjékoztassuk az Alapitvany mikodésével kapcsolatos
eseményekrél, hirekrdl. A ,,Hirlevél” legfrissebb szama mindig hozzéaférhetd
lesz a Honlapon és a korabbi szamok elérhet6sége és letdlthetdsége s
lehetséges lesz. Azok szamara pedig, akik nem rendelkeznek internetes
hozzaférhetdséggel, postan fogjuk megkiildeni a legfrissebb szdmokat!
Kérem fogadjak szeretettel Gjabb probalkozasunkat!

Budapest, 2010. julius 17.

Dr. Szabolcs Zoltan
Elnok, MMA
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A megujult Honlap fogadtatdsa:

2009 decemberére sikeriilt megtjitani Honlapunkat (www.marfan.hu).
Az Uj Honlap sokkal szinesebb, tbb informaciét és kapcsolattartasi
lehetéséget nyujt, mint a régi. A Honlap elkészitése Agg Bence III. éves
orvostanhallgaté munkajat ¢és hozzaértését dicséri. Bence nem csak
szorgalmas és lelkiismeretes diak, de félelmetesen ért az informatikahoz és a
szamitdégépes programozashoz. 2009 szeptemberében azzal keresett meg,
hogy szeretne valamilyen tudomanyos diakkdori munkat kapni a Szivsebészeti
Klinikdan. A kinalkoz6 lehetdségek kozott megemlitettem neki a Marfan
szindroémaval kapcsolatos kutatasi teriiletet, mely rogton elnyerte tetszését.



http://www.marfan.hu/

Bence csatlakozott ahhoz a kutatdéi csoporthoz, mely a Marfan szindréma
genetikajaval, orokléstanaval, kezelésével és sziikség esetén eredményes
gyogyitasaval foglalkozik. Kezdetben a Marfan irodalomba asta be magat, de
hamar kiderilt informatikai jartassaga. Megmutattam neki a korabbi
honlapot, felvdazoltam szdmara a Honlappal kapcsolatos elképzeléseimet és
megbiztam az 0j Honlap elkészitésével. Hogy eredményes volt-e a felkérés?
— dontse el a kedves Olvasé! En ugy érzem, hogy Bence kivalé munkat
végzett és végez azodta is a Honlap szerkesztésével, amit a sok pozitiv, a
Honlapot ¢és annak olvasé barat voltat dicsérd vélemény is aladtadmaszt.
Koszonjik olvaséink visszajelzéseit! A Honlap eredményes mukoédésének
legékesebb bizonyiték azonban az, hogy soha nem latott szamban
jelentkeznek Marfan szindrémas, vagy arra gyanus fiatalok és kozépkoruak
vizsgadlatra miutdn rdakadtak a Honlapra. Honlapunk a vildg minden
pontjarol elérhetd, igy nem csoda, hogy mar a Felvidékrél 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 mikdodik szervezetten a Marfanosok gondozésa.
Mindenkit gondozasba vettiink, aki felkereste a Varosmajori Marfan
ambulanciat. Voltak persze, akik tavolrol sem voltak ,, marfanosak”, csak
hossztira ndéttek. Oket megnyugtattuk, de felajanlottuk, hogy kétévente
szivesen ellendrizziik 6ket szakambulancidinkon! Voltak, akiknél kétséget
kizdréan igazolédott a Marfan szindréma jelenléte. Oket gondozasba vettiik.
Es voltak, akiknél a mar jelen voltak a szindromara oly jellemz8 sziv és
érrendszeri szovédmények. Koziilik egyeseket mar meg is operdltunk, vagy
a kozeljovoben keritiink sort a mutéti korrekciokra. Akiket megoperaltunk,

koészonik, jol vannak!

Szak-konzilidriusi rendszer:

Folyamatban van a Magyar Marfan Alapitvany szak-konziliariusi
rendszerének kialakitdsa. A Honlap “munkatarsak” cimi rovataban
hamarosan megtaldljak azon orvos kollégdk nevét és elérhetdségét, akik
legavatottabbak a Marfan szindroma kiilonb6z6 szévédményeinek (ér-sziv-
csont-szem) vizsgalataban és kezelésében. Felvettiik a kapcsolatot gyermek
€s felnott szemészekkel, mellkas sebésszel, genetikussal,
mozgasterapeutaval, ortopéd szakorvossal, de még pszicholdégussal is. A
MMA koordindlni szeretné a teljes korti orvosi szaktanadcsadast és gondozast
mindazok szamara, akik erre az Alapitvany orvos munkatarsait felkérik!

v



Orszagos Marfan Regiszter:

Elkezdtiik a gondozasunkban 4all6 Marfan szindroéméasok demografiai,
klinikai, vizsgalati, mutéti és utankovetési adatainak betoltését - az Agg
Bence altal készitett - Orszagos Marfan Regiszterbe. A munka folyamatos!
Eddig 140 személy adatait dolgoztuk fel.

Ebbél né: 62 f6
Férfi: 78 6
Miitéten atesett: |87 f6
Ellendrzés alatt all:|53 6

Bence szamos statisztikai értékelési lehetdséget is kidolgozott a regiszter
adataira tdmaszkodva, melyek alapvetdek a Marfan kutatdsok szempontjabol.
A Regiszter legfontosabb statisztikai adatait minden ¢év januarjaban
olvasoinkkal is megismertetjiik! Fontos tudniuk, hogy minden személyes
adatot a legbizalmasabban kezeliink ¢és azokhoz csak hdrom személynek
(Szabolcs Zoltan, Bartha Elektra, Agg Bence) van hozzaférhetésége.

Kérjik kedves Olvasdinkat, hogy a Honlap elérhetdségére hivjak fel
haziorvosaik, szivgydgyéaszaik, gydgytorndszaik, szemész ¢és ortopéd
orvosaik figyelmét! Legyen ko6zos célkitizésiink, hogy ,Honlapunkat”
orszagosan ismertté tegyiik! Hiszen ez lehetne egyik eszkdze annak a ,,végso
célnak”, hogy az orszdg Osszes olyan polgarat elérhessiik, gondozasba
vehessiik, ¢és sziikség esetén kezelhessiik, akik Marfan szindromaban
,szenvednek”. Csak a gondozas ¢és az idejében elvégzett szakszeri ¢és
hozzaértd kezelések (mitétek) elézhetik meg az olyan tragédiakat, melyek
bekovetkeztérdl a ,,forum” rovatbol is értesiilhetiink.
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Orszagos Marfan Taldlkozo (ORMATA) — legyen, vagy ne legyen?!

A Honlap ,féorum” hozzdszdélasait olvasva egyre tobb olyan jelzéssel
talalkozhatunk, melyek egy Marfan taldlkozdé sziikségességét huzzak ala.
Ugy tiinik, hogy igény lenne erre a forumra, melyen a Marfan szindromasok
személyesen is megismerkedhetnének egymassal, hogy kicserélhessék a
szindromaval kapcsolatos tapasztalataikat, ¢életvezetési gondjaikat ¢és
nehézségeiket, de ugyanakkor elért sikereikkel batoritsak pesszimistabb
tarasaikat! A Taldlkoz6é gondolatat magam is jo Otletnek tartom! Kérem,
hogy minél tobben irjak meg véleményiiket a Taldlkozoval kapcsolatban a
Honlap ,,Forum” rovatan keresztiil! Valds igény esetén a Magyar Marfan



Alapitvany megszervezi a Talalkoz6t, melynek a késdbbiekben hagyomanyt
szeretnénk szerezni. Az elsO talalkozo lehetséges idOpontja 2010. oktober

kozepén lehetne!

A, Hirleveleket” szeretnénk profi szerkesztésben ¢és tartalommal
megjelentetni! Ezt a célt viszont csak egy ratermett , Fészerkesztd”
segitségével és hozzaérté munkajaval érhetjiik el, aki tarsadalmi munkéaban
vallalnd ezt a feladatot! Ezért a MMA pdlydzatot ir ki a kéthavonta
megjelend Hirlevél foszerkesztoi munkakéorére. Kérjik, hogy azok, akik
alkalmasnak tartjak magukat erre a feladatra és elhivatottsdgot is éreznek az
Alapitvany céljainak a Hirlevél utjan torténd elésegitésre is, nyujtsak be
palyazatukat 2010. szeptember 30-ig. Csatoljak fényképes életrajzukat és
korvonalazzak elképzelésiiket a Hirlevél szerkesztésével, lehetséges
tartalmaval kapcsolatban. A palyazatokat a szabzol51@t-online.hu cimre
kérjik bekiildeni! A beérkezett palydzatokat a MMA kuratériuma fogja
értékelni!

Foszerkeszto kerestetik:

2010. jalius 17.
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