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A jegyz6konyvet az alapftvany operatfv igazgat6ja, Wilih Balazs vezeti.

1. napirendi pont: az alapitvany programjanak megszavazasa.

a) Az operatfv igazgat6 bemutatja a kurat6riumnak az alapftvany
programtervezetet. A program reszletes lefrasat a jegyz6konyv I. sz.
meIIeldete tartalmazza.

b) A kurat6rium elnoke szavazasra bocsatja programtervezetet.
Eredmeny: a testtilet a programtervezetet egyhangulag megszavazza.

Kelt: Budapest, 2009. 04. 20.
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1. sz. Mellt~kJet

Az alapitvany programjanak reszletes leirasa

1. Forditas,publikalas

Idegen nyelvO tajekoztat6 anyagok fordftasa es publika/asa a magyar k6z6ssegek
reszere. Sajt6figyeles, kutatasok k6vetese, (resz)eredmenyek k6zzetetele,
elemzesek.

Magyarorszagon azok a csaladok, amelyek gyermekOknel a Ouchenne-fele
izomdisztr6fia (OMO) lesujt6 diagn6zisaval szembesOlnek, meglehetosen keves
informaci6hoz jutnak hozza azon kfvOI,hogy a betegseg gy6gyfthatatlan, gyermekOk
tfzeves korara tol6szekbe kenyszerOI, es husz evesnel val6szfnuleg nem lesz
idosebb. Mindez annak ellenere, hogy pI. angolul vagy nemetOl a kOldnbdzo
nemzetkdzi betegszervezeteknek es kutat6knak kdszdnhetOen temerdek informaci6
all rendelkezesre, legyen sz6 akar apolasi standardokr61, akar a gy6gym6dokkal
kapcsolatos kutatasok legujabb eredmenyeiro!

a) Tajekoztat6k forditasa

Alapitvanyunk tObbek kdzdtt az informaci6szolgaltatas teren is hianyp6tl6
szeretne lenni, ezert szeretnenk az idegen nyelven elerheto informaci6k egy
reszet minden erintett magyar csalad szamara is hozzaterhetove tenni.

A jelenleg elerheto dokumentumok kdzOIket kitOntetettel az informaci6s igeny
jelentos resze lefedheto:

1. Dr. GOnther Scheuerbrandt kutat6 dsszefoglal6jat az erintett csaladok
szamara keszftette es frissfti rendszeresen. A szerzo a tudomanyokban
nem jartas emberek szamara erthetoen, megis rendkivul reszletesen
mutatja be a betegseg okat, mechanizmusat es lefutasat. Ezen tulmenoen
ismerteti a jelenleg elerheto kezelesi m6dszereket, azok hatasait es
kockazatait, .valamint dsszefoglalja a meg kutatasi fazisban levo
kezeleseket is.

2. A Newcastle-i szekhelyu TREAT-NMO szervezet az EU egyik kival6sagi
hal6zata, amely apolasi standardokat dolgozott ki a OMO kezelesere. Az
szervezet honlapjan elerheto e standardok rdvid dsszefoglal6ja.

A dokumentumoknak kdszdnhetoen a csaladok reszletes informaci6kat
kaphatnak a betegsegrol es mostani es jdvobeni kezelesi lehetosegekrol. A
kezelesi standardok terjesztese ezenfelOI segithetik a TREAT-NMO azon
faradozasat, hogy a nemreg tagga valt Magyarorszagon is minel elobb
elterjedjenek ezek a standardok

Az elkeszOlt tajekoztat6kat egyreszt az alapftvany sajat honlapjan, masreszt a
szerzok, vagyis Or. GOnther Scheuerbrandt es a TREAT-NMO szervezet
honlapjain, letdltheto formaban tennenk elerhetove.




