Magyar Marfan Alapitvany

Alapitva 2002-ben

Hungarian Marfan Foundation, Founded in 2002

AZ ALAPITVANYROL A MARFAN-SZINDROMA MANIFESZTACIOI

EIn6k: Prof. Dr. Szabolcs Zoltan

) . Vazrendszeri eltéresek
Elérhetoseégek:

Honlap: hitp://marfan.hu

Telefon: +36-20 825 80 50
E-mail: sziv.szabolcs@gmail.com

Pectus carinatum/Pectus excavatum

Csokkent fels6 szegment-alsé szegment

Az Alapitvany célkitiizései: arany
* A Marfan-szindromaban szenved0 betegek felkutatasa
* A paciensek nyilvantartasa a Marfan Regiszterben Fokozott karfesztavolsag - testmagassag
* Megfelelo vizsgalatok eés a sziikseges beavatkozasok arany
elvégzesének eloseqitése
* A tUnetegylttesben szenvedOk életmin0ségenek Csukld tiinet
javitasa
* A Marfan-szindroma kutatasa Hivelykuijj tiinet

Beteg-érdekvédelmi munkatars: Varro Csilla , o
E-mail: varrocsilla@gmail.com Sulyos scoliosis

Arc és koponya eltérések

MARFAN AMBULANCIA

Cim: SE Sziv- és Ergyogyaszati Klinika - 1122 Bp.
Varosmajor u. 68.
Telefon: +36-20 666 33 18

E-mail: marfanszindroma@gmail.com Kardiovaszkularis manifesztaciok
Minden hénap utolsé csitortokén, 2017-t6l havonta két A felszalld aorta tagulata aorta
alkalommal. insufficientiaval vagy anélkul

* Marfan-szindroma gyanuja eseten kivizsgalas o | o

» M(itétet nem igényl6 esetekben obszervacio A felszallo aorta dissectioja

e Sebészetl utankovetes

KUTATAS

Projektek:

* Az aorta disszekcid prediktorai
Marfan-szindromaban

e Fibrillin-1 mutacid analizis és
genotipus-fenotipus
korrelaciok

* A Marfan-szindréma
pulmonoldgiai manifesztacioi

A mitralis billentyl prolapsusa

Egyéb tunetek

Szemeészeti manifesztaciok

(ectopia lentis, myopia)
Légzorendszeri érintettség

(spontan pneumothorax, blebek, bullak)
Borgyogaszati elteresek

(Striae atrophicae)

Dr. Agg Bence Kéroly Dr. Benke Kalman e Duralis ectasia
agg.bence@med.semmelweis- benke.kalman@med.semmelweis-
univ.hu univ.hu
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