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Felhivas

A Magyar Marfan Alapitvany kéri Mindazok segitségét, akik gy gondoljak,
hogy személyi jovedelemadojuk 1%-anak felajanlasaval
tamogathatjak az Alapitvanyt, az alapit6 okiratban foglalt célok
megvalositasaban!

Az Alapitvany neve: Magyar Marfan Alapitvany
Adészama: 182-483-71-1-43
Technikai kéd: 0403 8686465618

Segitségiliket el6re is koszonjik!



Marfan Hirmondé

Bekoszonto

Kedves Olvaséink!

Ebben a lapszamunkban Dr. Bartha Elektra kardiol6gushoz - a MMA Titkarahoz - fordul-
tam kérdéseimmel. Igyekeztem ugy felépiteni a beszélgetést, hogy sokakat érdekld
témakat érintsek.

Bokor Zita festményeiben mar eddig is gyonyorkodhettek a honlap Mivészeti oldalan.
Zita magarol és képeirdl mesél.

Tovabba Novogradeczné Plotar Judit és Gombos Laura osztja meg Onokkel tapasztala-
taikat a szivmiitétrdl. Judit feln6tt nd, egy tiindéri kisleAny édesanyja, Laura kamaszlany.
En mindkettdjiikkel taldlkoztam kozvetleniil miitétjiik utdn és rogton megallapitottam,
nemcsak a Marfan-syndroma a hasonlésag kozottiik, hanem életfelfogasuk, kiizdeni aka-
rasuk és kitartdsuk. Mindketten mosolyogva, batran csinaltak végig életiik egyik legne-
hezebb szakaszat, sikeresen vették az akadalyokat. Most Lauraval ismerkedhetnek meg,
a kovetkez6 Hirmondoban pedig Judit megpréobaltatasairdl olvashatnak.

Ezuton is egészséget, boldogsagot, gondtalan és hosszu életet kivanok Nekik a Magyar
Marfan Alapitvany munkatarsai nevében!

A Hirmondét Gj kontésbe bujtattuk. Oszintén reméljiik, elnyeri tetszésiiket!

Tisztelettel kérjik, addjuk 1%-aval tdmogassdk a Magyar Marfan Alapitvany aldozatos
munkajat! Segitségiiket eldre is koszonjiik!

Budapest, 2011. februar 25.

Varroé Csilla
FOszerkeszt6, MH

Dr. Bartha Elektra kardiologus, belgyogyasz
szakorvos valaszai

Nincs olyan Marfan-syndromas, aki ne ismerné Doktornét! En mindig gy éreztem, egy
kicsit ,p6tmamaja” minden Sorstarsnak. Rendkiviil hatarozott orvos. Sokan jottek ki mar
Téle egy-egy vizsgalat utan sirva, de értiink teszi, ebben biztosak lehetlink!

Bartha Elektra Doktornd kozvetleniil és 6szintén valaszolt kérdéseimre.

Varré Csilla: Miért vdlasztotta szakte-
riiletének a kardioldgidat és miért kez-
dett el a Marfan-syndromaval foglal-
kozni?

Dr. Bartha Elektra: Dr. Kerkovits Gyula,
aki sajnos mar nincs kozottiink, szeret-
tette meg velem a kardioldgiat. A sziv
szépsége, logikdja, meghaté6 miikodése,

ahogy teszi a dolgat, azt hiszem ezek fog-
tak meg igazan. Hogy miért kezdtiink el
a Marfan-syndromaval foglalkozni? Nem
olyan régen dolgoztam még Szivsebé-
szeti Klinikan, amikor egy 22 éves, val-
sagos allapotban 1évé lanyt hozott a
mentd. A lanyrol nem volt ismert, hogy
Marfan-syndromaja van, annak ellenére,
hogy a kiils6 jegyei rendkiviil jellegzete-
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sek voltak. Miutan nem tudott rola sem a
beteg, de az orvosa sem, igy kialakult a
lanynal Marfan rettegett szovédménye,
az aorta repedés, sulyos szévodmények-
kel. A beteget a sikeres miitét ellenére
elvesztettiik. Mindig megrazé egy beteg
elvesztése, de kiilonosen nehéz elfo-
gadni, ha ilyen fiatal betegrdl van szo, és
ha tudjuk, hogy ez elkeriilhetd lett
volna idejekoran végzett mitéttel. Ekkor
hataroztuk el, hogy nemcsak a betegek,
hanem az orvosok figyelmét is felhivjuk
a Marfan-syndromara.

Nagyon fontos és komoly déntést hoz
szamtalanszor a Sorstdrsakkal kap-
csolatban a biivés késziiléke segitsé-
gével, sose fél vagy tart a kockdzatok-
tol? Mint koztudott a miitétnek mindig
vannak kockdzatai, lehet a kimenetele
ilyen/olyan, fiigg a pdciens fizikai és
lelki beadllitottsagatol és egyéb ténye-
z0Oktol! Nem mertil fel Doktornoben, ha
valamiért nem sikeriil a miitét, hogy
még lehetett volna 5-10 gondtalan éve
a betegnek?

A mérlegnek két serpenydje van. Az
egyik oldalon a kockazat, a masikon az
eredmény all. Az orvoslasban csak az
fogadhaté el, amikor a mérleg nyelve
erdsen a kedvezd eredmény felé billen.
Minden orvosi beavatkozasnak megvan
a kockazata, diagnosztikusnak,
therapidsnak egyarant. A szivultrahang-
nak, mint diagnosztikus eszkdznek 0
szazalékos a kockazata, ugyanakkor 100
szazalékos a varhaté eredmény. A Mar-
fan-syndroma esetén is a ,biivos készi-
1ék” mindent elarul nekiink: van-e sziv-
érintettség, mit érint, milyen mértékd,
kell-e correctio, mikor torténjen a be-
avatkozas.

A dontésnél az a fontos, hogy a betegnek
valoban sziiksége legyen a therapiara.

A therapias megoldasok koziil pedig a
lehetd legkisebb kockazattal jarot és a
leghatékonyabbat kell valasztani. A
Marfan-syndroma Aspirinnel nem gyoé-
gyithato, sajnos szivmiitét valhat sziik-

ségessé. De ezt nem tragédiaként kell
felfogni, ugyanis szivmiitét eseténa
mérleg nyelve erésen a kedvezd ered-
mény felé billen, itt 99 szazalékos si-
kerre szamithatunk.

Amikor mar felvetddik a szivm{itét sziik-
ségessége, olyankor mar nem mérlegel-
hetjiik, mert nem is tudjuk megjdsolni,
hogy a betegnek hany éve lehet hatra.
Akar egyik pillanatrél a masikra is beko-
vetkezhet allapotromlas, és ha a beteg
tuléli, bizonyara nem ,gondtalan” évek-
nek néz elibe.

Miitét utdn jellemzé a hizas, hogyan
lehet ezt megakaddlyozni? Fogydkiira,
javasolt/nem javasolt?

Néhany nagyon ritka endocrin (bels6
elvdlasztasi mirigy) betegségtdl elte-
kintve, mindig a bevitt és leadott kalo-
ridk egyensulyanak felborulasa miatt
kovetkezik be a hizas. Igen, sok mozgas-
sal egybekotott fogyokira szdébajon.
Uszas, bicikli, gyors séta, mediterran di-
éta, mindent be szabad vetni.

Tdpldlkozds? Miitét elétt/utdan mit ja-
vasol Doktorné? (Miitét utdn sokan
pacalt ennének, én ettem is! Ez vélet-
len, vagy a csontoknak az enyves
anyag kell?)

Konnyli vegyes diéta lenne javasolt.
Ehhez ugyan nem nagyon tartozik a
pacal, de egyszer-egyszer meg lehet
enni. En részemrél nem kedvelem.

Biolégiai miibillentyii meszesedésének
megakadadlyozdsa lehetséges a tapladl-
kozassal?

Nincs bizonyitva, hogy a bioldgiai mii-
billenty meszesedés a taplalkozassal
osszefliggne, inkabb az aramlasi viszo-
nyok befolydsoljak. De ha ésszerlien
gondolkodunk, inkabb keriljik a
cholesterindts, zsiros ételeket, ami
egyébként mas szempontbol sem art.
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Heparin és a terhesség? (Vannak a
magzatra nézve kdros hatdsai?)

A kérdés pontatlan. Marfan-
syndromaban el6szor is mar a tervezett
fogamzast is meg kell beszélni a
kardiologussal. Ha a sziv nem érintett,
akkor semmi akadalya sincs, csak béta
blokkol6 sziikséges. Alvadasgatlas a ter-
hességben csak un. mechanicus ,ketye-
gb6s” mibillentylis betegnél johet szoba,
de el6fordulhat, hogy bioldgiai mibillen-
ty(inél is sziikséges lehet. Ez szigorian a
kardiolégus és a beteg egyiittes donté-
sén alapszik, hogy az alvadasgatlasnak,
mely formajat valasztjak, Heparin vagy
Syncumar. A Heparinnak csak a k6zéps6
trimesterben, a Syncumarnak pedig ki-
mutatottan csak nagy dézisban van, kis
dézisban a Syncumarnak nincs magzat-
karosité hatasa.

Marfan kutatdst ki fogja folytatni? Dr.
Fazekas Arpdd Féorvos Ur kezdte a
'70-es években, utana nagy sziinet, mi
lesz ezutan? Ha kimarad 20-30 év, az
nem tul jo!

Nem kell aggédni, ma mar egyre tobb
helyen folyik Marfan sziirés és helyreal-
1ité miitét.

Az orvos dontéseit az érzelmek befo-
lyasoljak? Jo az, ha esetleg megkedveli
a beteget, vagy ezt teljes mértékben ki
kell zarni? Ki lehet zdrni?

A dontés sosem érzelmi, teljesen objek-
tiv tényeken Kkell alapulnia. Egyébként
minden beteget a szivembe zartam,
nemcsak azért mert Marfan-
syndromasok, hanem azért is mert
majdnem Kkivétel nélkill mindannyian
nagyon is kedvelhetdk.

Egy Marfan-syndromas ecsetvonasai

Ez a baratsag nem johetett volna létre, ha
nincs a Véletlen.

Toébb éve annak, hogy ratalaltam egy
blogra, és annak irdjara, Csillara.

Most az 6 kérésének probalok eleget tenni,
és a festegetményeimrél, azok sziiletési
koriilményeirdl mesélve “nyilatkozni”.

Székelyudvarhelyen sziilettem 1974-ben.
Egészségligyi  Szakkozépiskolat, majd
Egészségiigyi Foiskolat végeztem.

Mindig is szerettem rajzolni, szinezni,
pedig sosem tudtam valami jol. Emlegetik
gyermekkori szokasomat: amikor egyik
kezem elfaradt, hasznaltam a masikat, raj-
zoltam mindkét kézzel egyszerre is bizo-
nyos dolgokat.

Tanulas nélkiil tudom a tiikorirast, vala-
hogy mindig is tudtam.

Sokat kirdndul6 csaldd a miénk, van b6ven
latni- és csodalnival6 a kornyéken: vadvi-
rag, gomba, gyogynovény, kék ég...

Nos, 1997-ben (felfigyeltem egy tv-mi-
sorra, melyben egy helybéli festomiivész -
Kusztura Sandor - felajanlotta: véleményt
mond fiatal szarnyprébalgatoé “miivészke-
d6k” munkairél. Készitettem par kisebb
képet, masolatokat (esténként, nem akar-
tam, hogy barki is lassa), majd megmutat-
tam. Elég pozitiv volt a véleménye, eljar-
tam parszor még Hozza, majd egy masik
itthoni, székelyudvarhelyi festémiivészhez
is - Maszelka Janos (Jani bacsi) volt az 6
neve...

A legfontosabb dolog amit megtanultam
tolik:

merjek, legyek bdtor, hiizzam a vonalakat
lendiiletesen, ne féljek, nem rontom el!

Azéta tempera-hasznalatot alakitottam ki
magamnak, kartonpapirra, zsirkrétaval
arnyalok utélag, majd az egész hajlakk-be-
vonatot kap, melytdl kissé olajfestményes
lesz a hatasa. Tajképeket, viragkompozici-
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okat prébalok megorokiteni, szeretném,
ha lenne hangulata a képeknek, legyen
valamitdl kiilénleges, de még keresem az
utam, és fejldddképes vagyok, igen!

Manapsag, a gyerekeknek tanacsolom azt,
amit én tanultam - a rokongyerkdcok szi-
vesen maszatolnak nalam, velem - legyiink
batrak; van, ki tervez ugyan, de valtoztas-
sunk a kép kialakitasaban nyugodtan! Le-
csoppen a festék, lehet még abbdl érdekes-
ség!

Az adott hangulatom is megérzddik, meg-
lathaté festményeimen.

K6szonom, hogy meghallgattak!

A csalad, rokonok elfogult rajongdénak
szamitanak, de, sokan kérnek t6lem képet
és oriilnek, mikor lakasukat diszitheti egy-
egy. Es: adni jo!

Mio6ta latisom nem tokéletes, kevesebbet
hasznalom az ecsetet. Kézzel adagolom a
festéket, osztom szét, keverem, simitom el,
ujjaimmal képezek 0svényeket, korommel
karcolok fliszalakat, jobban érzem a for-
makat. Konny(, kinek ilyen hosszu ujjai
vannak! Van egy felkérésem arra vonatko-
zoOan is, fessem le azt, amit és ahogyan egy
szemmiitét kozben latok, érzek, érzékelek,
atélek. Még nem késziiltem el véle...

Bokor Zita, Székelyudvarhely

Gombos Laura szosszenete

Negyedikes korom 6ta tudjuk, gond van
a szivemmel. Mondogattak, Marfan-
syndroma miatt lehetséges. Még ekkor
nem nagyon tudtunk errél a betegségrol.
Csak figyeltiikk, miért mindig az alka-
tommal, a magassagommal, az ujjaimmal
foglalkoztak, mikor a szivemmel van baj.
2007. oktdber 1-én voltunk el6szor a
Gottsegen Gyorgy Orszagos Kardioldgiai
Intézetben vizsgalaton. Azt kovetden
szorgalmasan jartunk a kontrollokra,
évente MRI vizsgalatra és most a nyaron
a 3. MRI vizsgalatnal mar jelezte a dok-
tornd, nétt az aorta aneurysma, ezért
augusztusban szivkatéterezésen estem
at. Szivsebészeti megbeszélésre a Va-
rosmajori Er- és Szivsebészeti Klinikara
kellett menniink.

Szeptember 16-an Dr. Szabolcs Zoltan
tanar ar vizsgalt, majd kovetkezett a
dontés...

Ko6zolték veliink, oktéberben meg kel-
lene operalni... Titokban szamitottam ra,
de mégis nagyon sirtam.

Tanar ar nyugtatott, ha idében megope-
ralnak, utana egészséges emberként él-
hetek tovabb.

A monitoron megmutatta a szivemet, mi
az, amit meg kellene rajta operalni.
Nagyon jo benyomast tett rank kedves-
sége és kozvetlensége.

Féltiink, de éreztilk, ennek csak jo vége
lehet!

Ekkor emlitette a marfan.hu oldalt és
onnantdl Kkezdve szinte naponta bon-
gésztem a honlapot, a betegségrél szo6lo
cikkeket és hozzaszolasokat.

,Kinél mi volt a probléma? Mi térténhet
velem? Vajon ndlam is [gy lesz-e?” és
ezekhez hasonl6 kérdések fogalmazdd-
tak meg bennem.

Ahogy kozeledett a miitét napja egyre
jobban kezdtem félni. Gondolataim
mindig a m{itéten jartak...
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Vajon fog fajni? Fogok mindenre emlé-
kezni? Felébredek egydltalan??? Hdny
napig kell fekiidném? Mikor jdrhatok
ujra? stb.

November 29-én megoperaltak és azt
mondtak, nagyon bator voltam! Sok
mindenre egyaltaldn nem emlékszem, a
fajdalmat - amivel jart - ki lehetett birni.

Sokan batoritottak és mellém alltak a
nehéz napokban, ez nagyon sok erét
adott nekem.

Nem kell félni, nagyon rendesek és lel-
kiismeretesek a doktor bacsik és a né-
vérkék, akik megprobaltak a napjaimat
szebbé tenni. Hamar talpra allnak az
emberek, és par nap mulva nem is lat-
szik mi mindenen mentek keresztiil.

Ez nekem is hihetetlennek tiint, de ez igy
IGAZ!

Elérkezett a varva vart nap és haza-
engedtek!

Jo ujra a friss levegére kimenni, ismét
jarhatok suliba, igazabdl nem is a ta-
nulds hianyzott, hanem inkdabb a bara-
tok és a tdrsasdg. Na de a tanulds is
fontos, mert van mit bepdétolni és itt a
tovabbtanulds is. Még jarok hetente
vérvételre, de az mar unalmas. Mikor
bementem az iskolaba, nagyon ériiltek
nekem, MINDENKI! Kérdezdskodtek.
Nem is gondoltam, hogy ennyire ag-
godtak miattam. A Tandrok is rende-
sen viselkedtek. Ujbél jarhatok rajz-
szakkorre. Be kellett adni a jelentke-
zési lapokat. Szeretek festeni, rajzolni,
de itt ahova menni akarok nincs mii-
vészeti szak. Hobby szinten persze
folytatom.

Madrcius végén kell kontrollra menni,
addig is remélem semmi bajom nem
lesz!

Nagyon megnyugtato, hogy mar til vagyok mindenen.

Kiss Gyula: Laura

Laura irasahoz kapcsolédé térténet a gondolat erejérdl.
Az igazi nagy kérdésekre maga az élet adja meg a vdlaszt.

Feleségem marfanos, és fél éve masod-
szorra mutotték Amerikaban. Hazatéré-
sink utan felvettiik a kapcsolatot a
Magyar Marfan Alapitvannyal, figyeljiik
a férumot, tartjuk a kapcsolatot Varro
Csillaval is, aki fontos ténykedései kozt a
Hirmondét is szerkeszti. Amint megtud-
tuk, hogy az iwiw-en is indult klub a
marfanosok 0sszefogasara, mi is belép-
tiink. Szépen gyarapodik a tagsag.

November 29. hétf6. Mar 17 tag van,
kezdettdl fogva érdeklédve olvassuk vé-
gig a bemutatkozokat, nézziikk meg az
albumokat. A datumot megjegyeztem, és
alighanem még sokaig emlékezni fogok
ra. Ezen a napon este tettem fel nejem-
nek egy kérdést. Egy olyan kislany, mint

Laura, vajon mennyit tud arrél, amiben
van, mennyire van tisztaban az esélyei-
vel, a jovljével? Gyerekként tagja a
klubnak, nyilvan fel van készitve sok
mindenre. Nejem természetesen azt
tudta csak elmondani, ahogy ¢ élte meg
gyerekként. Ennyiben is maradtunk.

Erdeklédhettem volna a szép fiatal
menyasszony, a jo kezl festd, vagy barki
mas gondolatairél. Ujra olvashattam
volna Csilla érzékletes irasait a vele tor-
téntekrsl. Ujra atgondolhattam volna a
feleségemmel torténteket.

A klubnak rajtam kiviil 16 tagja volt, en-
gem akkor mégis egyediill csak Laura
gondolatai érdekeltek.
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Masnap beszéltem Csillaval egy bekiil-
dend6 irassal kapcsolatban. Csak ugy
mellékesen 6t is megkérdeztem Laura-
rél, neki is leirtam, mi foglalkoztat.
Hosszan vartam a valaszat, és latszott a
chaten, hogy Ir, ir ...

Valaszabdl kideriilt, hogy megdobben-
tette a pont most feltett kérdés.

Alapitvanyi hirek

Agg Bence, IV. éves orvostanhallgaté, a
MMA medikus munkatarsa Marfan
cardiomyopathia a perioperativ
echocardiographias vizsgalatok tiikré-
ben cim{ el6adasaval, Dr. Szabolcs
Zoltan (a MMA elnoke) témavezetésével
a II. helyezést érte el a Semmelweis
Egyetem 2011. évi Tudomanyos
Didkkori Konferencidjanak Sebészeti
szekcidjaban.

k3%

Az els6 Orszdgos Marfan Taldlkozé
(ORMATA) idépontja: 2011. aprilis 2.,
szombat, 10-16 6ra kozott.

A rendezvény helyszine:

Hotel Tiliana****, 1021 Budapest,
Harshegyi ut 1-3. A budai hegyek zold-
ovezetében talalhato.

Megkdozelitheté: a Moszkva térrdl a 22-
es busszal a Vizmiivek megalldig kell
utazni és onnan 5 perc gyalog.

Szallas: 1 {6 részére 10.000 Ft, 2 6
részére 12.000 Ft, svédasztalos
reggelivel.

Parkolds: a rendezvény ideje alatt a
parkolas dijmentes.

Ellatas: délelotti és délutani kavésziinet
(1 adag kavé/f6, 1 db asvanyviz vagy
udit6/f6 és 10 dkg vegyes édes és sos
aprositemény/f6); felszolgalt kétfoga-
sos ebéd (gulyasleves + hazi rétesek).

De engem is a valasz: Laura mar tudja.
Nagyon is tudja.

El6z6 nap miitotték. Azon a napon, ami-
kor nejemet kérdeztem vele kapcsolat-
ban.

A részvétel dija:
Marfan-syndromasoknak 1750 Ft, hoz-
zatartozoknak 3500 Ft, amely a helyszi-
nen fizetend®d.

A program:
Dr. Szabolcs Zoltan (MMA ElnoKe,
szivsebész) kdszontdje;

Dr. Nagy Zsolt (MMA genetikai tanacs-
adédja) ,Génterapia: jelen és jovd”;

Dr. Bausz Maria (MMA szemész szakor-
vosa) ,Amit a Marfanos szemrol tudni
kell”, tovabba kérdések-valaszok;

Prof. dr. Hatvani Istvin szemsebész
(Felkért hozzasz616);

Varr6 Csilla (MMA beteg-érdekvédelmi
munkatarsa) a ,Beteg-érdekvédelem,
avagy egy kapocs szerepe az orvos és
beteg kozott” cimmel fog el6adast
tartani.

Horvath Zoltan gy6gymasszdr tamogatja
a rendezvényt: a Marfan Talalkozon az
érdekl6dék rendelkezésére all egy
masszazs erejéig.

Részvételi szandékukat minél el6bb
kérjik jelezzék Varro Csillanal.

E-mail: varrocsilla@gmail.com;

Tel.: +36-30-384-2230 vagy levélben

Dr. Szabolcs Zoltannak:

SE Szivsebészeti Klinika, 1122 Budapest,
Varosmajor utca 68.
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Felhivas
Kérjilk mindazon Kedves Olvasodinkat, akiknek lehet6ségében allna,
de még nem regisztraltak honlapunkon (http://www.marfan.hu),
tegyék azt meg mieldbb, tovabba a Marfan Hirmondo szponzorokat
keres! Ha lehetdségiik adodik ra, kérjiik jelentkezzenek! Koszonjiik!
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