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Marfan Hirmondé

Bekoszonto

Kedves Olvaséink!
Kérem, fogadjak szeretettel a Marfan Hirmond¢ tavaszi szamat!
A genetikai kutatds lezajlott. Eztiton is koszonjiik szépen a részvételiiket.

A nyarra j6 pihenést, feltolt6dést kivanunk.

Budapest, 2012. jalius 10.

Varro Csilla
F6szerkeszt6, MH

Gyaszhir

,Volt emberek.

Ha nincsenek is, vannak még. Csoddk.

Nem téve semmit, nem akarva semmit, hatnak tovdbb.”
(Kosztolanyi Dezsd)

Szomoru szivvel tudatjuk mindazokkal, akik tisztelték és szerették,
hogy 2012. majus 16-an, életének 72. évében Prof. Dr. Hatvani Istvan
egyetemi tanar, kivald szemsebész elhunyt.
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Interju Dr. Milibak Tibor szemsebész Féorvos Urral

Dr. Milibdk Tibor Tandr Ur az Uzsoki Kérhdz Szemészeti osztdalydnak
vezetoje 1999. dta.

Varré Csilla: Dr. Hatvani Istvdn Professzor
Ur tisztelte Féorvos Urat, és azt mondta, Ta-
ndr Ur a retina szévédmények szakértdje.

Dr. Milibak Tibor: Professzor Urtél tanultam
annak idején a kezdeti lépéseket. O abszoltit
tolerans volt, teljesen partnernek tekintett egy
huszonéves kezd6 orvost. Komoly szakmai
csatarozasaink voltak.

Milyen siiriin taldlkozik Tandr Ur Marfan-
szindromadsokkal?

Nem tul gyakran. Egy-kétévente el6fordulnak
azért szemlencse, retina levalast kévet6en. A
sajat betegeink jo altalanos allapotban vannak,
nem szokott veliik baj torténni.

Tandr Ur véleménye szerint jobb megvdrni a
szemlencse leszakaddsdt vagy sziikség van
megel6z6 miitétre?

Szerintem érdemesebb varni, de attdl fiigg,
milyen. Ha elhomaélyosodik a lencse, f6leg kis-
gyermekkorban, akkor nem tanul meg a gyer-
mek jol latni, tompalat6é lesz. A tompalatast
feln6tt korban nem lehet mar kijavitani, a pa-
ciens sohasem fog azzal a szemével tisztan lat-
ni. Ha valakinél mozog a lencse, akkor nem
feltétleniil kell kivenni. Ha gyermekkorban
kivessziik, a tok nagyon hamar er6sen meg-
vastagszik, ami ismét lerontja a latast. Az igy
megvastagodott lencsetokokat a felnéttkori
lencsetok megvastagodassal ellentétben nem
lehet egy egyszerii laseres beavatkozassal

megnyitni. Kisgyermekkorban végzett miité-
teknél mar a sziirkehalyog miitét soran nyilast
készitenek ezért a hats6 lencsetokon. Monda-
nom sem Kkell, ezek a miitétek az atlagosnal
lényegesen nehezebbek. Nem hiszem, hogy
mindenkinél egy kaptafara meg lehet oldani
ezt a helyzetet. Ha jol lat vele vagy lat vele, ha
nem nagyon homadlyos a lencse, akkor én nem
nydlnék hozza. Ha nagyon kimozdul a helyé-
rél, és zavarja a beteg latasat, vagy megemeli a
szemnyomast, akkor azt mindenképpen el kell
tavolitani. Amennyiben nem nagyon zavarg,
akkor addig benne kell hagyni, amig komoly
panaszt nem okoz.

Ha leszakad a szemlencse, milyen gyorsan
kell elvégezni a beavatkozdst?

Kérdéses, hogy mikor érdemes. Ha a lencse
elkezd felbomlani, gyulladast okozhat a szem-
ben, megemeli a szemnyomast és ezzel tonkre-
teszi a 1atéideget, akkor el kell tavolitani.

Ha a szemlencsék teljesen kimozdulnak, akkor
az egész lencsét kell kivenni. Ilyenkor is iiltet-
hetiink be miilencsét, de nem feltétlentl sziik-
séges, féleg, ha a beteg megszokta a kontakt-
lencsét vagy a szemiiveget. Ha mégis miilen-
csét ultetiink be, annak tart6 részét, a ,labait”
vagy varratokkal kell a szem kemény burka-
hoz rogziteni, vagy egy specialis technikaval
be kell ékelni az inhartya rétegei kozé. Marfan-
szindromasoknal, akiknél gyengék a kotészo-
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vetek, akar a szem rétegei kozé varrattal rog-
zitjik, akar az inhartya rétegei kozé ékeljiik, a
miilencse sajnos nagyon konnyen kimozdul-
hat. Mindkett6 rogzitési médnak van kockaza-
ta: vérzés, retina levalas alakulhat ki. Sajnos
ilyenekkel talalkozunk a Marfan-
szindromasoknal.

Fdjdalommal jar a szemlencse levdldsa?
Amennyiben a lencse levaladsakor hirtelen
megemelkedik a szemnyomas, akkor igen.

A Marfanosak szemének miitése igényel
specidlis médszert, eszkozt?

Attdl fligg, hogy milyen mértékben karosodott
a tartérendszer. Ha enyhén, akkor elég, ha egy
plexibdl késziilt gyir(it tesziink be a miitét
megkezdése el6tt a szemlencse tokjaba. Ez
megakadalyozza, hogy a szemlencse leszakad-
jon a szemgoly6 falardl. Ha nagy teriileten ka-
rosodott, tehat kevés rost tartja a szemlencsét,
akkor mlianyag hurokkal is rogzithetjiik a len-
csét tartd tokot és azutan emeljiik ki a lencsét.
Ha ennél is nagyobb mértékben karosodtak a
rostok, akkor tokkal egytitt vessziik ki.

Azért mozog a szemlencse, mert nincs elég tar-
torostja. Ezt ugy tessék elképzelni, mint egy
kerékpar kiill6it. A kerékpar gumija a szemgo-
lyé kiils6 fala, a kerékagy a szemlencse, és a
kull6k a rostok. Kicsit mas dimenzi6 természe-
tesen, mert nem annyira hossziak a rostok,
mint a killék, de nagyjabol hasonléan kell el-
képzelni. Ha kiesik egy-két kiillg, attél még
lehet vele biciklizni, ha t6bb, akkor mar kicsit
bonyolultabb.

A rostok megerésitésére van lehetdség?

A tartérostokat sajnos nem tudjuk pétolni. A
szemlencsét tarté tokot esetleg varrattal lehet
stabilizalni.

A szemlencse leszakaddsdanak kévetkezmé-
nye a retina levdlasa?

Inkabb a miitét kdvetkezménye lehet, de attol
fiiggetleniil is el6fordulhat.

A laseres ,eldobhatja a szemiivegét” szem-
miitét szoba johet?

Kérdéses, hogy jogilag és szakmailag szabad-e,
érdemes-e vallalni az ilyen beavatkozast. Ezt
nem véletleniil nem szoktdk javasolni. Na-
gyobb a retina levalasnak a veszélye. Ha benne
van a szemlencse, konnyebben elszabadulhat.

Egészséges szemi, rovidlatoknal j6 megoldas
az ilyen mitét.

Altaldban az orvosok csoddlkoznak a Mar-
fan-szindrémadn.

Borzasztd kevés, amit errél tanulnak az orvo-
sok. Az egyetemen hat év alatt 6sszesen 100
orat foglalkoznak a szemészettel. Ezenkiviil 2-
3 nap alatt elolvassak a tankdnyvet, és levizs-
gaznak a ,targybdl”. Ennyit tudnak réla. Ha
kés6bb nem taldlkoznak a ritka betegségekkel,
nem fogjak tudni felismerni. Ahhoz, hogy a
kérdéshez érdemben tudjanak hozzaszdlni,
legalabb szakorvosnak kell lenniiik. A szak-
vizsga letétele utan, sajnos Gjabb 8-10 évnek el
kell telnie, hogy a nem gyakori betegségeket
felismerje és kezelje. Tehat kozel 20 évre van
szliikség ahhoz, hogy egy adott szakteriiletet
megtanuljon. Ezt tudomasul kell venni, el kell
fogadni.

Az érintettek sajnos gyakran szembesiilnek
ezzel a problémadval.

Egyszer kiabadlt velem egy szemész - én meg
sirtam -, hogy ne rezegtessem a szemlen-
csémet (mintha befolydsolhatndm), mert
nem tudja megvizsgdlni a fénytérést.

A nystagmust - szemteke rezgése - vizsgalni
nem konnyt. A vizsgalat komoly trauma mind
a paciensnek, mind az orvosnak. Tiirelmesnek
kell lennie az orvosnak is, betegnek is, ameny-
nyire lehet.

Nem Marfan-szindromdsok esetében vala-
mivel kénnyebb a miilencse beiiltetése?
Természetesen. Az itt felsorolt problémak
normal esetben alig fordulnak el6. Az elmult
egy-masfél évtized alatt a mai kis sebes m{itéti
technikat a sebészek jol begyakoroltak. A mii-
téti technika fejlédése csokkentette a miitéti
traumat. Nem lettek egyszertibbek ezek a mii-
tétek, a sebészi rutin névekedett meg. Amikor
elkezdték ezt a mitéti technikat tanulni, min-
denkinek nagyon nehéz volt. Sok szévédmény-
nyel kellett szamolni, ma ezek mar elenyész6-
ek.

Tandr Urhoz fordulhatunk a jévében prob-
lémdinkkal?

Az egészségligyi rendszer atalakuldban van, de
természetesen a meghatarozott kereteken be-
lil én allok rendelkezéstikre.

Nagyon szépen készonom.
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Tudomanyos Kongresszus

A Magyar Kardioldgusok Tarsasaga 2012. évi Kongresszusat Balatonfiireden, majus 9-12. kozott
rendezte meg.

Dr. Szabolcs Zoltan Tanar Ur a Marfan-szindréma szivsebészeti vonatkozasairol tartott el6adast
a Magyar Marfan Alapitvany 10 éves évforduldja alkalmabol.

A kivalo el6adasabdl szemezgettem néhany gondolatot:

- mindig bajban van Tanar Ur, hogy paciensek-e vagy sem? Ha odafigyelnek rajuk, az USA elné-
kévé is valhatnak, ha nem, akkor valamelyik éjszakai ligyeleten kothetnek ki

- jelenleg 222 f6 gondozasat végzik Budapesten, ebb6l 98 {6 n6

- a Marfanosak 50%-a szeretne gyermeket

Tanar Ur el6addsanak zaromondata:

AZ ELET MINDENKI SZAMARA ESELYT KINAL...

Szegedi Marfan Talalkozo

A Marfan-szindrémasok barati kore Szegeden, aprilis 14-én taldlkozott. J6 hangulatu 6sszejove-
tel volt, még az es6 sem tudott szétkergetni minket. A szivélyes vendéglatast és a szinvonalas
programok 6sszeallitidsat koszonjiik Ordégh Anettéknak! Dr. Nagy Zsolt genetikai szakért6 meg-
tisztelte rendezvényiinket. Oszintén valaszolt a kérdéseinkre, amit eztton is halasan kdszoniink
Doktor Urnak.
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Magyar Marfan Alapitvany logdja

kicsit masképp:

Készitette: Lukacs Attila
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