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A jegyzOkdnyvet az alapitvany operativ igazgatdja. Wirth Balazs vezeti.

L. napirendi pont: az alapitviny programjinak megszavazisa.

a) Az operativ igazgatd bemutatja a kuratoriumnak az alapitvany
programtervezetét. A program részletes leiraséat a jegyzOkonyv 1. sz.
melléklete tartalmazza.

b) A kuratérium elndke szavazasra bocsatja programtervezetet.
Eredmény: a testiilet a programtervezetet egyhangtilag megszavazza.

Kelt: Budapest, 2009. 04. 20.
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I. sz. melléklet: Az alapitvany programjanak részletes leirasa



1. sz. Melléklet

Az alapitvany programjanak részletes leirasa

¢ 5 Forditas, publikalas

Idegen nyelvii tajékoztaté anyagok forditasa és publikalasa a magyar k6zossegek
részére. Sajtofigyelés, kutatasok kdvetése, (rész)eredmenyek kézzététele,
elemzések.

Magyarorszagon azok a csaladok, amelyek gyermekuknél a Duchenne-féle
izomdisztrofia (DMD) lesujté diagnoézisaval szembesulnek, meglehetésen kevés
informacidhoz jutnak hozza azon kivul, hogy a betegseg gyogyithatatlan, gyermekuk
tizéves korara toloszékbe kényszerll, és husz évesnel valdszinlleg nem lesz
idésebb. Mindez annak ellenére, hogy pl. angolul vagy németul a kulénb6zé
nemzetkozi betegszervezeteknek és kutatoknak kdszdnhetdéen temérdek informacio
all rendelkezésre, legyen szo akar apolasi standardokrdl, akar a gyogymddokkal
kapcsolatos kutatasok legujabb eredményeirdél.

a) Tajékoztatok forditasa

Alapitvanyunk tébbek kozott az informacidszolgaltatas téren is hianypétid
szeretne lenni, ezért szeretnénk az idegen nyelven elérhetd informaciok egy
részét minden érintett magyar csalad szamara is hozzaférhetové tenni.

A jelenleg elérheté dokumentumok kozul két kitlntetettel az informacids igény
jelentds része lefedhetd:

1. Dr. Gunther Scheuerbrandt kutatdé oOsszefoglaldjat az érintett csaladok
szamara készitette és frissiti rendszeresen. A szerzdé a tudomanyokban
nem jartas emberek szamara érthetden, megis rendkivul reszletesen
mutatja be a betegség okat, mechanizmusat és lefutasat. Ezen tulmenden
ismerteti a jelenleg elérhetd kezelési modszereket, azok hatasait és
kockazatait, .valamint Osszefoglalla a még kutatasi fazisban lévo
kezeléseket is.

2. A Newcastle-i székhelylG TREAT-NMD szervezet az EU egyik kivalosagi
halozata, amely apolasi standardokat dolgozott ki a DMD kezelésére. Az
szervezet honlapjan elérhett e standardok rovid osszefoglaldja.

A dokumentumoknak koszonhetéen a csaladok részletes informaciokat
kaphatnak a betegségrél és mostani és jovobeni kezelési lehetdségekrdl. A
kezelési standardok terjesztése ezenfelll segithetik a TREAT-NMD azon
faradozasat, hogy a nemrég tagga valt Magyarorszagon is minél el6bb
elterjedjenek ezek a standardok

Az elkészult tajekoztatokat egyrészt az alapitvany sajat honlapjan, masrészt a
szerzOk, vagyis Dr. Gunther Scheuerbrandt €s a TREAT-NMD szervezet
honlapjain, letélthetd formaban tennénk elérhetéve.






