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A Magyar Marfan Alapitvany kéri Mindazok segitségét, akik ugy gondoljak,
hogy személyi jovedelemadojuk 1%-anak felajanlasaval tamogathatjak az
Alapitvanyt, az alapito6 okiratban foglalt célok megvalositasaban!

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

Segitségliket eldre is koszonjik!
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Bekoszonto

Kedves Olvaso6ink!

Karacsonyi lapszamunkat tartjak keziikben. Az linnepi hangulat miatt tavolabbra
tekintettem. Felkerestem dr. Fazekas Arpéd F6orvos Urat, aki mar 1968-ban kezdte a
Marfan-szindroma kutatasat. Munkajardl, tapasztalatairél mesélt, és ezt megosztom
Onokkel! Sokan tartozhatunk Doktor Urnak koszonettel! Nem tarthatniank ma itt, ha O
nem dolgozott volna értiink ennyit!

Fogadjak olyan szeretettel az ilinnepi Marfan Hirmondoét, amilyen szeretettel

osszeallitottam!
Budapest, 2010. december 13.

Varré Csilla
F6szerkeszt6, MH

A Marfan-szindroma kutatasarol

Dr. Fazekas Arpdd nyugdijas nyiregyhdzi gyermekkardiolégus Féorvos Urral,
orvostorténésszel - kivalo orvossal - beszéltem a Marfan-szindroma kutatdsarol.

Dr. Fazekas Arpad Féorvos Ur
Forras: http://www.szabarchiv.hu/drupal/6-dr-fazekas-arpad-eloadasa
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Fazekas Arpad Féorvos Ur Csenger
kozségben sziiletett 1924. augusztus 5-
én. A debreceni Tisza Istvan
Tudomanyegyetemen 1947. julius 5-én
avattak Cum laude orvosdoktorra.
Ezutan 4 évig a debreceni
Gyermekklinikan lakott és dolgozott.
Majd 1951 novemberétél korhazi
féorvosként a Berettyoujfalui Jarasi
Koérhaz két osztalyat: a Csecsemd- és
Gyermekgyogyaszati Osztalyt, valamint
a Fert6z6 Osztalyt vezette. Kozben,
1956. oktdber 28-a és november 24-e
kozott a kérhazi Munkastanacs elnoke
volt. Emiatt a megtorlaskor a kérhazbol
és a varosbol Kkitiltottak, korhazi
féorvosi allasatél megfosztottak, és 7
honapig munka nélkiil maradt. Sehol
sem kaphatott a szakképesitésének
megfelel allast.

Végiil a szomszédos Szabolcs-Szatmar
megyében korzeti orvosként
alkalmaztak 1957. junius 6-t6l Kisléta
nevi kézségben.

Mikor kezdett el Féorvos Ur az
orvostérténelemmel és a Marfan-
szindromaval foglalkozni?

Minden rosszban van valami j6 is - tartja
a régi mondas. Az egyik els6 itteni
betegem, Dr. Rojkovics Pal gorog
katolikus esperes elmondta, hogy a
templomanak sekrestyéjében a falon
Jésa Istvan mise-alapitvanya lathato,
1839-bal! Igy kezdtem az
orvostorténelemmel foglalkozni!

Kislétarol masfél év mulva
Nyiregyhazara helyeztek, ahol egy évig
korzeti orvos voltam, majd a négy
gyermekorvost foglalkoztaté Megyei
Szakorvosi Rendel6intézet szakf6orvosa
lettem. Itt rontgen szakrendelésen is

tevékenykedve rovidesen
0sszegyljtottem 500 szivbeteg
gyermeknek az adatait, ezzel

létrehoztam a korhazban a Megyei
Gyermekszivgondoz6 Intézetet, amelyet
20 éven at oregségi nyugdijazasomig

vezettem. Itt kezdtem a Marfan-
syndromaval foglalkozni. Napi 30
szakorvosi ~ 6raban  mellékallasban
kitlin6 szakemberek (Dr. Vigvary Laszlo
rontgen szakféorvos, Dr. Nagy Margit
szemész f6orvos, Dr. Szdécska Janos
megyei flilész szakf6orvos, Dr. Illyés
Zsigmond megyei orthopéd szakf6orvos,
ideggyogyasz és  psychologus is)
segitették munkacsoportom  sikeres
tevékenységét.

Miikodésiink hatékonysagat tiikrozte,
hogy a syndromdak kézikonyve (dr.
Vértes Laszl6 - Czier Zsuzsa - Dr. Gyarfas
Agnes: Konyvtari tajékoztaté 15.; 1981,
Miskolc, 294. old.) az 1950-1981
évekbdl 12 féle syndromara
vonatkozdan 44 cikkiinket ismertette, s
ebb6l a  Marfan-syndromara 21
dolgozatunk vonatkozott.

De mar 1971-ben J.A.Goux és 0.Kallay a
velesziiletett anyagcsere-zavarok
szemészeti complicatioirél Briisszelben
megjelentetett konyviikben 2 képiinket
és 2 irodalmi kozlésiinket felhasznaltak
a Marfan-syndroma kapcsan, s a
baltimori ~ Victor =~ A.McKusick a
kotoszovet orokletes rendellenességeit
targyald, 1972-ben kiadott 878 oldalas
kitin6  szakkonyvében  kétszer s
hivatkozik egy 15 éves Marfan-

syndromas fia fatalis
gyomorrepedésérdl szolo, 1970. évi
kozleménytinkre.

A Koranyi Sandor Tarsasag Tudomanyos
Ulései, XI., 1972. cimi kotet (Akadémia
Kiad6, 334 old.) a 328-333. oldalain
hozta Fazekas Arpad, Vigvary Laszl6: Uj
tiinet: gyomor-manifesztacio
megfigyelése Marfan-betegben C.
el6adasunkat.

A kovetkez6 évben pedig Gegesi Kiss Pal
(szerk.): Klinikai pszicholégia c. kotete
(Akad. Kiado, 1973, 216 old.) kozolte
Fazekas Arpad, Vigvary Laszlé és Nagy
Margit: A Marfan-szindroma
idegrendszeri tlineteirdl c. irasat.
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Meg kell még emlitenem Dr. Varga Béla
kandidatus, az egri korhazi szemész
féorvosnak: A Marfan syndroma
magyarorszagi el6fordulasa c, 62
oldalas Osszefoglalé tanulmanyat (Orsz.
Szemészeti Intézet 1976/2 kiadvany),
amely Radnot Magda szerint ,egy egész
életen at tarté kutaté és gylijtémunka
osszefoglalasa”. Ennek a ,Magyar
szerz6k a  Marfan syndromardl”
fejezetében 23 cikkemet referalja. Az
Irodalom részben pedig 34
kozleményiinket emliti.

Szerinte sem ritka betegség a Marfan-
syndroma, s idézi a felfogdsomat:

A Marfan-syndroma nagy jelentdségii
korkép, amely szdmos orvosi szak

érdeklédésére  tarthat  szdmot: a
gyermekgydgydszat, cardiologia,
korbonctan, szivsebészet, szemészet,
ideggydgydszat, rheumatoldgia,
belgydgydszat, sportorvosi és
munkaalkalmassdgi vizsgdlat,
tiidégydgydszat.”

Még berettydujfalui kérhazi f6éorvos
koromban Kkeriiltem Kkapcsolatba Dr.
Foné Renée tanarndvel (Il.szamu
Gyermekklinika), s 1951-t6l kezdve
kiildtem betegeket els6é miitéteikhez. Az
O hatasira kezdtem foglalkozni a
cardiologiaval. Kés6bb Nyiregyhazan a
kérhazban  egyiittesen  cardiologiai
tudomanyos tilést is szerveztiink.

Hdny Marfan-szindromdssal
taldlkozott?

318 fével. A nagy betegszam
magyarazata, hogy a Marfan-syndroma
felismerésekor nyomban elvégeztiikk a
csalad szlrdvizsgalatat is (ingyen,
udvariasan és gyorsan).

A  Magyar Marfan  Alapitvany
honlapjara  szamos  publikdcidja
felkertilt.

Az Orvosi Hetilap szamara irt cikkemért,
»,Marfan-syndromasok Steinberg-féle
szlrévizsgalatarol” cimmel 1970-ben
Markusovszky-dijat kaptam.

Dr. Fazekas Arpad plakettje

Mit iizen Féorvos Ur a Marfan-
szindromasoknak, illetve a teriilettel
foglalkozo szakorvosoknak?

Még 1938-ban Marfan a betegség
kapcsan az orvos kettds feladatat igy
hatarozta meg:

1./ elégedjen meg azzal, hogy vigydz
betegére

2./ arra torekedjék, hogy
tehetetlenségének kévetkezményeit
csokkentse!

Az eltelt hét évtized alatt sokat javult a
Marfan-syndromasok ma is komoly

prognosisa. Orvosi és tarsadalmi
osszefogassal azonban tovabbi
eredmények érhetdk el.

A Marfan-syndromasok  helyzetén
lehetne javitani az  egészségiigy

megfelel6 hozzaallasaval, felkésziilt,
hozzaért6 munkacsoportok
kialakitasaval. Egyetlen betegnek sem
szabadna elkall6dni, fel kell 6ket kutatni!
A Marfan-syndromaval lehet egyiitt élni,
s6t gyakran az  atlagnal jobb
képességekkel rendelkezd emberek.
Okosak, értelmesek.

Készéném szépen Féorvos Ur! A
Magyar Marfan Alapitvany folytatja
Doktor Ur dltal elkezdett preciz,
lelkiismeretes munkat.
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Kommentar:

Nagy 6rommel olvastam Fazekas Arpad Forvos trral késziilt interjut.

Koszonjiik Féorvos ur tanacsat, hogy , Egyetlen betegnek sem szabadna elkallédni, fel kell
Oket kutatni”! Magunk is igy gondoljuk, és ez a cél motivalja a MMA tevékenységét.

Itt szeretném bejelenteni, hogy a legkdzelebbi jovében személyesen szeretnénk
felkeresni Fazekas Fdorvos urat, kérve csatlakozzon a MMA csapatahoz!

Sziikségiink lenne emberségére, tudasara és tapasztalatara!

Dr. Szabolcs Zoltan
Elnok, MMA

A szemlencse helyhagyasa/diszlokacioja és
annak mitéti megoldasa

Dr. Bausz Maria (Szemészeti Klinika, Semmelweis Egyetem, Budapest), a Magyar
Marfan Alapitvany szemész szakorvosa, kérésemre a szemlencse eltavolitasarol és

annak pétlasardl az alabbiakat irta:

A szemlencsét 70-80 tart6 rostocska
(zonula) rogziti korkoérésen 360 fokban
a helyén. A zonuldk a lencse aequatora
és a sugartest kozott fesziilnek ki
rugalmasan rogzitve a lencsét. Normal
korilmények kozott ez életiink végéig
ebben a pozicibban marad. Velesziiletett
rendellenességek esetében vagy kiilsd
hatasra ezen tarto rostocskak
rendellenes moédon megnyulnak vagy
elszakadnak. Ennek kovetkeztében a
szemlencse normalis centralis
helyzetébdl elmozdul. Az elmozdulas
iranya és mértéke egyénenként
kiilonbo6z6 lehet. Attdl fliggben, hogy a
zonulak hany szazaléka nyult meg vagy
szakadt el, a lencse valamilyen
mértékben  domborubba  valik, a
fénytorés a rovidlatas iranyaba tolodhat
e. Ha az elmozdulds nagyon
nagymértékli, a nem tagitott pupilla
teriiletének a felében latszik csak a
szemlencse, a masik fele lencsehijas,
egyszemes kettdslatas alakulhat ki. Ez a
paciensek  életmin6ségét  rendkiviil
rontja, ilyenkor mar mindenképpen
miitét indokolt.

A szemlencse helyhagyasanak oka lehet:

Marfan syndroma
Homocystinuria
Weill-Marchesani syndroma
Hyperlysinaemia

Aniridia

Sulyos tompa szemsériilés

A szemlencse helyhagyasanak
leggyakoribb oka a Marfan syndroma.
Fel kell hivnunk a figyelmet arra, hogy
nem a lencse diszlokacié az egyetlen
szemészeti tiinet, amely a Marfan
syndromahoz tarsul. Ezekre a vizsgalo
szemorvosnak figyelemmel kell lennie.
Ilyenek: csarnokzugi anomaliak,
glaucoma, a pupilla tagulasaért felelds
izom fejletlensége, mely miatt a pupilla
egyes esetekben nehezen tagul, a

normalisnal  laposabb szaruhartya,
megnyult szemgoly6, amely nagy- vagy
nagyobb foku rovidlatast

eredményezhet, valamint latéhartya
levalas.

A paciensekben jogosan meril fel a
kérdés:

1. Sziikséges-e a miitét? Mikor kell
operalni?
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Valasz: Mindaddig, amig a lencse
helyhagyasa kismértékli, szemiiveggel,
esetleg kontaktlencsével korrigalhato,
addig nem kell megoperalni. A fentebb
mar emlitett esetben, amikor a lencse
mar olyan mértékben rendellenes
helyzetben van, hogy egyszemes
kettéslatas vagy nem Kkorrigdlhat6 torz
latas alakul ki, akkor mar csak miitéttel
segithetilink.

2. kérdés: Sziikséges-e az eltavolitott
lencsét miilencsével potolni?

Valasz: A hianyz6 torferdét valamilyen
modon poétolni  kell. Ez  lehetséges
kontaktlencsével vagy miilencsével. A
kontaktlencse viselésének is megvannak
a feltételei csakdgy, mint a mianyag
szemlencse  beiiltetésének.  Normal
szlirkehdlyog miitét esetében a tartd
rostocskak (a zonulak) épek, a lencsetok
a miitét kapcsan épen a helyén marad - a
milanyag szemlencsét a lencsetokba
implantaljuk. Igy a teljes optikai
rehabilitaci6 megvaldsithat6. Marfan
syndroma esetében a lencsetok nincs a
helyén, a miitét technikailag sokkal
nehezebb. Ha a miitét soran a tok
épségét sikeril mego6rizni, akkor egy
specialis tokfeszit6 gyirtit vezethetiink a
helyehagyott tokba, ezzel egy fesziilést
biztositva annak, és ebbe
implantalhatjuk a milencsét. Ezeket
azonban egyes esetekben egy specialis
varrattal rogziteni kell. Masik megoldas
lehet a szivarvanyhartyaba rogzitett
miianyag szemlencse, amelynek szarai a
rak oll6jahoz hasonloéak (iris clip
miilencse) ebbe huzzuk be egy specialis
eszkozzel a szivarvanyhartya egy Kkis

szovetét, kétoldalt a pupillaris széltdl
legaldbb 4-5mm-re.

Mindkét  esetben  sziikség  lehet
szemiiveg viselésére is a mitét utan.
Ugyancsak sziikséges és kivanatos a
paciensek ellendrzése a korai
postoperativ periédus elmultaval is
fél/egy évente. Ellenérizni kell a
milanyag szemlencse helyzetét, a
szemnyomast és a latéhartya allapotat.

Osszefoglalva:

A helyehagyott lencse eltavolitasa
megfeleld indikacio6 alapjan sziikséges.

A miitét specialis technikat és megfelel6
specialis segédanyagokat igényel.
torténik  és

Altalaban  altatdsban

nemcsak kisgyermek korban.

M{tét utan a hianyzé dioptriat
kontaktlencsével vagy miianyag
szemlencsével potolhatjuk.
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A masszazs és az uszas fontossaga

Horvdth Zoltan gyogymasszor a masszazs élettani hatdsait és az iszas jelentoségét

osszegezte.

Ismeretesek valamennyilink szamadra a
Marfan-szindréma mozgasszervi
érintettségével egyltt kialakuld
nehézségek, mint pl.: gerincferdiilés,
mellkasdeformitas, kotészoveti lazasag,
izomsorvadas, stb.
Masszorként természetesen munkam
soran ezekkel az esetekkel naponta
talalkozom.

Most szeretném megismertetni az
Olvasokkal a masszazs altal nyujthaté
segitség elméleti alapjait, aztan majd a
Marfan Talalkozon gyakorlatban is allok
rendelkezéstikre!

A masszazsfogasokkal kivaltott
mechanikai ingerek révén kozvetleniil és
kozvetve befolyasolni lehet a sejtek és
szovetek  miikodését. Ezeknek az
ingereknek hatasara nemcsak a bdr
hamrétegében, hanem a mélyebben
elhelyezked6 szovetekben is
funkcionalis ingerek jonnek létre,
nevezetesen az irhaban és a laza
kotészovetben  1évé  hisztamin  és
bradykinin aktivizalédik. A hisztamin
hatasara az erek falaban 1évé sima
izomrostok ellazulnak, ez a hajszalerek
kitagulasahoz vezet - borpir jelentkezik.
A bradykinin felszabadulas az értagité
hatason kiviil a sejtfal atereszt6
képességét is noveli, igy elOsegiti az
anyagcseretermékek felvételét és a
kéros termékek leadasat is. Jol
kivitelezett masszazsfogasokkal elért
mechanikai inger helyileg javitja a
vérellatast, a bor, a bor alatti kotoszovet
és a harantcsikolt izomzat oxigén és
tapanyagellatasat, a koros

anyagcseretermékek kitliritését, valamint
fokozza a nedvkeringést is!
A masszazs segitségével lazithatunk,
erdsithetunk izmokat,
harmonizalhatunk zsigeri miikodést,
célzottan kereshetiink megoldast
betegségiinkre.

A masszazs tehat passziv. modon
készteti az izomzatot munkavégzésre. A
paciens nyugodtan fekszik vagy i,
mikozben a kezel§ személy masszirozza.
Ezzel szemben uszas k6zben mi magunk
mozgatjuk aktiv mddon szervezetiink
minden izmat. Rdaadasul ugy, hogy
testsulyunk nem nehezedik
vazrendszeriinkre!

Mégsem mindegy melyik uszasnemet
valasztjuk.

A melliszas els6sorban a csipd, a comb
és a labszar, valamint a vallov és a felkar
izmait erdsiti. Az erés labtemp6 miatt
nagy toléer6 terheli a gerincet, tehat
ezen teriilet érintettsége esetén inkabb a
hatdszast javaslom. Itt a kartempd
huzoereje dominal és szinte "nyulik"
gerincilink.

A gyorsuszas komoétos, megfontolt
mozdulatokkal végezve az edzettebbek
sportja lehet.

A pillang6t azonban hagyjuk a

profiknak!

A megoldas egészségligyi problémainkra
szerintem mindig benniink lakozik.
Akarnunk kell a Jovét, segitve Egymast!

Kivianom minden Kedves Olvasoénak,
leljen sok Oromet mind a masszazs,
mind az Uszas biztositotta élményekben!
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Hasznos tudnivalok

Ajanlom figyelmiikbe a  Fiird6vdro
napokat a  budapesti fiird6kben
pénztarca kimélés céljabol. A jelzett
napokon az adott fiirdéket 50%-os
kedvezménnyel hasznalhatjak, az 50% a
hétvégi arakbol értendod.

Hétfo Dagaly Fiird6

Kedd Rudas Gyogyfiird6 ndi nap,
Lukacs Gyégyfiird

Szerda Dandar Gyogyfiirdd

Cstitortok  Rudas Gydgyfiird6 férfi
nap

Péntek Csillaghegyi  Strand és
uszoda

Cip6bolt:

44-es méretig kaphat6 néi borcip6:
elegans, sportos, szandal, papucs,
félcipd, csizma, bakancs!

Estrella Cipdszalon

Zuglo, 1149 Budapest, Nagy Lajos kiraly
utja 140.

Telefon: 251-0144
http://www.estrellacipo.hu

Nyitva tartas: Hétf6-Péntek 10-18,
Szombat 10-13

Puhatalpu babacip6k 16-0s mérett6l!

Felhivas
Kérjiik mindazon Kedves Olvasdinkat, akiknek lehetdségében allna,
de még nem regisztraltak honlapunkon (http://www.marfan.hu),
tegyék azt meg mieldbb!
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Békés, boldog kardcsonyt és sikerekben, egészségben gazdag
uj esztendot kivannak a Magyar Marfan Alapitvany
munkatdrsai!

Bokor Zita munk3ja
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