Marfan Polska

Aktualnosci

O

oood

oo

oo

- Projekt &bdquo;Marfan. Odpowiedzialne decyzje&rdquo; [ realizowany dla niepetnosprawnych
mieszkancow Miasta Gdansk /sierpien - grudzien 2010/0

oo

O

O

O&bdquo; Wzrastaj tam gdzie jestes,

O

Ow chwili ktorg przezywasz,

O

Oz osobami, ktére Cie otaczaja&hellip; &rdquo;

O

O

O

OODo udziatu w projekcie zapraszamy Osoby Niepetnosprawne. Zapraszamy na konsultacje indywidualne,
grupowe oraz warsztaty/szkolenia.

O

O

O

0Szczegodtowe informacje udzielane sg telefonicznie, mailem lub osobiscie w siedzibie Stowarzyszenia
Marfan Polska.

O

O

O

OZadzwon lub napisz juz dzis!

O

O

O

O

CEmail: marfanpl@gmail.com

O

O

OTel. 58 6209723 / kom. 6012862451

O

O

OOtrzymalismy dofinansowanie projektu "Marfan. Odpowiedzialne decyzje"[brzez Miejski Osrodek
Pomocy Spotecznej w Gdansku ze srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych.

O

O

O

oo

oo

Ood

oo

oo

oo

oo

- Lipiec 2010 r. - Turnus we Witadystawowiel[l

oo

O

O

OStonce, piaszczysta plaza i usmiech&hellip; tegoroczny turnus Stowarzyszenia we Wtadystawowield
mozna uznac za udany. Opiekunowie jak i Uczestnicy stworzyli zgrany zespot wyjatkowych oséb.d
Wspomnienia tych wspdlnie przezytych chwil zostang z Nami jeszcze na dtugi czas&hellip;
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|
O
O
O&bdquo;Wazka waskoskrzydta

O

Oszybuje na rzeka,

O

Ldelikatne skrzydta

O

Lrozpromienia tecza.

O

LGlos dzikiej kaczki

O

COdochodzi z daleka,

O

Ow sitowiu sie placze

O

Owatta ni¢ pajecza&hellip;&rdquo;

O

O(Regina Adamowicz)

O

O

O

(0Oto relacja naszych Uczestnikdéw:

O

O

O

OBytam nad morzem na turnusie rehabilitacyjnym z moim rodzenstwem i mama. Pogoda nam
dopisywata wiec czesto chodziliSmy na plaze i basen. Raz byliSmy w porcie na spacerze. Kawatek szlismy
ale byto warto! WidzieliSmy falochrony i mnostwo statkow. Wrazenia byty niesamowite! Codziennie
mieliSmy gry i zabawy, lub ogladalismy &bdquo;Harrego Pottera&rdquo;. We wspaniatym towarzystwie
czas uptynat szybko i juz niedtugo musieliSmy sie pozegnac z innymi uczestnikami turnusu. Na tym
zjezdzie $wietnie sie bawitam dzieki Emilii i Piotrowi i catej reszcie ekipy. (Julia)

O

O

O

CONa turnusie byto fajnie. Najbardziej mi sie podobato to chodzenie w grupie. Chodzilismy nad morze i na
basen. Po basenie kazdy z nas lezat na takim t6zku przez osiem minut. Do o$rodka przyjezdzalisSmy
matymi, dziewiecioosobowymi busami. Po kolacji byty gry i zabawy, albo ogladali$my z Emilkg , Piotrem i
Adrianem Harrego Pottera. (Pawet)

O

O

O

[ONa turnusie rehabilitacyjnym we Wiadystawowie dobrze sie czutam. Bardzo polubitam naszych
opiekunow: Piotra i Emilie, a takze pozostatych uczestnikdow turnusu. Dzieki opiekunom duzo czasu
spedzalismy na $wiezym powietrzu, lecz takze wypoczywali$my. Moim zdaniem mieliSmy jednak troche
za daleko na plaze. Polubitam uczestnikéw i chciatabym jeszcze raz pojechac na turnus. (Zuzanna)
O

O

O

OZapraszamy do Galerii!(]

O

O

Ood

oo

oo

oo

oo

- MARFAN MINI FORUM - forum dyskusyjne Stowarzyszenia Marfan [

OOPolskald

oo

O
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O

O

OZapraszamy do dyskusji i wymiany informacji na forum dyskusyjnym - Marfan Mini Forum.
O

O

O

OForum jest dostepne dla wszystkich zarejestrowanych uzytkownikow naszej witryny. Il

O

O

od

O

O

oo

oo

- 23 -25.07.2010 r. - Konferencja w Cedzynie OJ

oo

oo

O

O

JOdbyta sie kolejna VIII Wschodnioeuropejska Konferencja Chordéb Rzadkich organizowana przez
Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisachorydoze i ChorobyRzadkie.

O

OPrzedstawiono problemy chorych na ultrarzadkie schorzenia genetycznie uwarunkowane, oraz problemy
reprezentantow Stowarzyszen z Polski, Litwy, Biatorusi, Ukrainy i Rosji.(d

O

O

OWymiana doswiadczen pozawala stwierdzi¢, ze sytuacja Stowarzyszen i ich Podopiecznych wymaga
wsparcia ze strony Panstwa.

O

O

O

ODziekujemy za zaproszenie na konferencje!

|

oOoOoooaa

oo

oo

- Prosba o wspotprace w przeprowadzeniu badania ankietowego - luty 2010 rok
O

OOWiadomos$¢z[USALEF National Marfan Foundation O

oo

O

O

(Zaproszenie[Ho badanialCivptywu kosztédw opieki zdrowotnej na zycie osoby z Zespotem Marfana O
oo

O

O

OSzanowni Panstwo -[Bolskie Stowarzyszenie Marfan wysyta ten komunikat w imieniu p.Jilliane Miller
wyktadajacej poradnictwo genetyczne dla studentéw na Uniwersytecie w Bostonie. [

OO

O

O

OBoston University prowadzi badania w celu okreslenia wptywu kosztow opieki zdrowotnej na rzecz ludzi
zyjacych z zespotem Marfana. Badanie ma na celu ocene wszystkich aspektow opieki zdrowotnej, w tym
ubezpieczenia, koszty lekéw i wptyw na zycie ludzi z powodu kosztéw leczenia. [

oo

http://www.marfan.pl Kreator PDF Utworzono 9 September, 2010, 05:12



Marfan Polska

|

O

OInformacje te mogg prowadzi¢ do lepszej polityki opieki zdrowotnej na przewlekte schorzenia, jakim
jest zespdt Marfana. O

oo

O

O

[OBadanie obejmuje wypetnienie 25 minutowej anonimowej ankiety dotyczacej wtasnego doswiadczenia z
kosztami opieki zdrowotnej. Oczekujemy aby wziety udziat w ankiecie osoby petnoletnie (18 lat lub
starsze) z rozpoznanym zespotem Marfana lub rodzice dzieci z rozpoznanym zespotem Marfana.

O

COAnkiete wypetniamy na stronie internetowej - http://people.bu.edu/jilliane/. O

Ood

O

O

OAby uzyskac wiecej informacji lub w wersje papierowg badania napisz mail do :
marfanhealthcostsurvey@gmail.com lub zadzwon (617) 638-5908. [T

oo

O

O

ODziekuje! Twoj udziat jest bardzo cenny.[1]
oo

O

O

[OBoston University School of Medicine - Jilliane Miller - jiliane@bu.edu

O

COMozesz dowiedzie¢ sie wiecej na temat swoich praw jako uczestnika badania, dzwoniac do biura
Institutional Review Board Boston University Medical Center

O

0(617) 638-7202 O

oo

O

oo

oo

- Marfan Mobile (na telefony komdrkowe, Iphone) - wersja mobilna witryny Stowarzyszeniall
oo

O

O

OUruchomiliSmy wersje mobilng witryny internetowej Stowarzyszenia Marfan Polska. Witryna zawiera
krétkg informacje o Stowarzyszeniu i jego dziatalnosci, dane teleadresowe i formularz, z ktérego mozna
wystac informacje na email Stowarzyszenia. Witryne mozna przegladac¢ w przegladarkach internetowych
wbudowanych w telefony komorkowe i urzadzenia mobilne (iphone, palmtopy) o minimalnej
rozdzielczosci wyswietlacza 240px x 320px.

O

O

O

OJAdres internetowy wersji mobilnej: http://www.marfan.pl/mobile

O

O

O

COEwentualne btedy w dziataniu wersji mobilnej witryny prosze przesyta¢ do administratora witryny z
linku "Sugester" (stopka witryny)

O

O

O

OO
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ad

ad

ad

- Szpital Uniwersytecki w Aachen - leczenie Zespotu Marfana i tetniakéw aortyd
aod

|

O

Ozamiescilismy informacje dotyczace mozliwosci leczenia Zespotu Marfana i tetniakow aorty w Szpitalu
Uniwersyteckim w Aachen (Niemcy)

O

O

O

0O

OO

oo

[

- Filmy o Zespole Marfana z serwisu YouTubeld
oo

O

O

OZapraszamy na podwitryne Media Galeria do obejrzenia filméw z serwisu YouTube dotyczacych Zespotu
Marfana (filmy w angielskiej wersji jezykowej).

O

Jezeli posiadajg Panstwo film zwigzany tematycznie z Zespotem Marfana lub dziatalnoscig naszego
Stowarzyszenia, to prosimy o umieszczenie go w serwisie YouTube

O

i przestanie nam petnego adresu www do filmu z ponizszego formularza. Dziekujemy.

O

O

O

o

OO

O

O

O

O

Ood

o

- "MO" - film fabularny o chtopcu z Zespotem Marfana O

Ood

O

O

OO

oOod

oL fivymofilm{/flv}O

OOOFilm fabularny "Mo" oparty jest na prawdziwej historii chtopca z Zespotem Marfana, ktéry dorasta
na potudniowym brzegu Long Island w Nowym Jorku. Film pokazuje codzienne zycie chtopca i zmagania z
chorobg, gdy zdiagnozowano u niego zespot.

OOOPo odkryciu, ze powodem wszystkich jego fizycznych réznic jest mutacja genetyczna o nazwie
"Zespot Marfana" zmuszony jest pogodzic sie z rzeczywistosciag i, ze musi przygotowac sie do powaznej
operacji serca.

O

OOOW filmie poruszono wiele zagadnien zwigzanych z Zespotem Marfana, dlatego zalecamy Panstwu
jego obejrzenie.

O

ooo

O

OOOWitryna internetowa filmu: http://www.mofilm.net/

O
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OOOFilm w wersji angielskiej. Stowarzyszenie Marfan Polska nie jest odpowiedzialne za dystrybucje i
sprzedaz filmu na terenie Polski.

O

OOOWszelkie pytania na temat filmu prosimy przesytaé do: live@mofilm.netd

ooo

oo

OoOoOoOooo

ogd

ogd

- Polecamy ksigzkell
ogd

|

O

OPolecamy ksigzke Wzrok dobro najwyzsze (plik PDF - 1,2 MB), z ktérej mozna dowiedzie¢ sie jak dbac¢ o
ten dar oraz jak po dniu spedzonym przy monitorze komputera mozna w zaciszu domu odbudowa¢
zZmeczenie oczu.

O

O

O

Ood

oo

oo

oo

- Przekaz darowizne na rzecz ratowania zdrowia Podopiecznych(]

oo

O

|

OSzanowni Panstwo ! O
OO

O

O

[ONasi Podopieczni majg w tym roku mieli zaplanowane dwa trunusy rehablitacyjne w Mielnie. [J
oo

O

O

OPierwszy (i niestety jedyny) odbyt sie w sierpniu tego roku, bardzo chcielbysmy aby nasze turnusy
mogty by¢ jak najliczniejsze. Piszemy ponizej, ze zycie z Zespotem Marfana jest to zmaganie ze swoimi
dolegliwosciami zdrowotnymi. O

oo

O

O

OBardzo duze trudnosci sprawia postawienie wiasciwej diagnozy, a nastepnie koordynacja leczenia i
rehabilitacja. W Polsce nie ma zadnego wyspecjalizowanego os$rodka leczniczego, w ktérym chorzy na
zespot Marfana mogliby znalez¢ wszechstronng opieke. Nie ma takze specjalistow w tym zakresie, nie
prowadzi sie zadnych badan genetycznych. A przeciez kazdego dnia chorzy na zesp6t Marfana muszg
staczac¢ walke o swoje zdrowie i zycie. Walka ta &ndash; jest bardzo nieréwna. O

oo

O

O
OStworzyliSmy wiec Stowarzyszenie, przed ktérym stoi wiele zadan. Dzieki niemu powstata baza
informacji nt. choroby, strona internetowa, forum. Stowarzyszenie Marfan Polska wydaje biuletyny,
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ulotki, puka do gabinetédw lekarskich, takze ministerialnych. Niesie informacje stuzbom medycznym,
pedagogicznym, chorym i ich rodzinom. Stowarzyszenie organizuje turnusy rehabilitacyjne, ubiera swoich
podopiecznych we wiasne koszulki. [J

oo

O

O

CONasi bliscy, ktorzy nagle odeszli z powodu peknietego tetniaka aorty, niech bedg ostatnimi w dtugim
korowodzie rozpaczy i cierpien, jakie niesie choroba. O

oo

O

oogo

agd

aood

OOONiech wiedza wsrdd lekarzy, spoteczenistwa i nas &ndash; zapobiegnie dalszym dramatom.
|

OO0O3Jesli checesz sie do tego przyczynié, przekaz darowizne na rzecz naszego Stowarzyszenia.
|

OO0OUmozliwisz osobom z Zespotem Marfana normalne funkcjonowanie
|

OOOw spoteczenstwie oraz rados$¢ z kazdego dnia.

O

ood

|

aood

|

oooo

aood

aood

aooo

oooo

aoo d

aooo

oooo

aoono

aood

O

OO0OStowarzyszenie Rodzin Chorych Na Zespot Marfana
O

OOOOraz Inne Zespoty Uwarunkowane Genetycznie

O

OO00"Pomdzmy Naszym Dzieciom" O

oooo

oooO

O

OOONasze konto w Banku PKO BP:

O

OOO[SWIFT] BPKO PL PW

O

O0O0O54 1020 1853 0000 9402 0085 3168 O
OOodnOo

Oodod

|
OOOOrganizacja Pozytku Publicznego
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O

OOOKRAJOWY REJESTR SADOWY NR: 000 0047 797 :: O
oo

oooo

oono

g

O

http://www.marfan.pl Kreator PDF Utworzono 9 September, 2010, 05:12



