Marfan

Hirmondo
A Magyar Marfan Alapitvany hirlevele

II. évfolyam
8. szam
2011. szeptember - oktober

Tartalom
2] S0 1Sy /0 ) 4 Lo J PPN 2
Interjd TOrok Ivan pSzicholOGUSSAl ... ceeereeeesreesseessseeseesseeseesseesesssessseesssesssesssessseeens 2
Elkezd6dott a Marfan-szindroma genetikai vizsgalata .......cooceneeeeneeoneeeneeeneeenseenseesseeens 5
V4 /7
Felhivas

A Magyar Marfan Alapitvany szivesen fogad felajanlast céljai
megvalositasahoz.
Az Alapitvany neve: Magyar Marfan Alapitvany
Adészama: 182-483-71-1-43
Technikai kod: 0403 8686465618

Segitségiliket eldre is koszonjik!



Marfan Hirmondé

Bekoszonto

Kedves Olvaso6ink!

Kérem, fogadjak szeretettel a Marfan Hirmond6 6szi szamat!

Ezuttal Torok Ivan pszicholégussal beszélgettem. Sokat meritettem ebbdl a beszélgetés-
bél, és abban bizom, hogy az Olvasénak is tAmaszt fog nyujtani.

A Marfan-szindroma genetikai kutatdsdnak beinditasarol dr. Nagy Zsolt genetikust kér-

deztem.

Budapest, 2011. november 13.

Varro Csilla
F6szerkeszt6, MH

Interju Torok Ivan pszicholdgussal

Torok Ivan

Varré Csilla: Miért és hogyan kezdett a
pszicholdgiaval foglalkozni?

Torék Ivan: Kamasz koromban kezdett érde-
kelni a pszicholégia. Ugy, mint sok mas segit6
foglalkozasuval is el6fordul, sajait magammal
voltak problémaim, példaul a kapcsolataim-
mal. Kezembe keriiltek pszicholdgiai kényvek,
- ismer4sok hazi konyvtaraiban - mert akkori-
ban nem igazan lehetett ezekhez hozzajutni.
Elkezdtem Oket olvasgatni, és ebbdl érdeklo-
dés lett. Kés6bb mar nem énmagam miatt ér-

dekelt, csak ez adta az inditast. Aztan az egye-
temre Kkeriiltem 1956 6szén, de akkor még
nem volt pszicholdgia szak, mert tiltott és gya-
nus tartottdk. = Magyar-
torténelem szakos tanarként kezdtem az egye-
temet, de a tandroknak azért valami minimalis

tudomanynak

pszicholdgiai oktatas volt és felvettem fakulta-
tiv targyként. Menet kozben kérvényeztem,
hogy hagy vegyem fel a pszichologiat. A kovet-
kez6 évben mar elkezd6dott az oktatdsa, az
addigi vizsgdimat természetesen beszamitot-
tak.
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1961-ben mi kaptuk Magyarorszagon az elsé
ilyen diplomat. Munkapszicholégiaval kezd-
tem foglalkozni, aztdn a tudomanyos ismeret-
terjesztésben dolgoztam, késébb a feln6ttokta-
évek els6 felében irdnyt valtottam, a szocidlis
teriiletre iranyult a figyelmem. Ujabb iranyval-
tads kovetkezett az életemben. A '90-es évek
els6 felében terjedt el Magyarorszagon a szu-
pervizio. A segit6 foglalkozasuak (szocialis te-
rilleten és az egészségiigyben dolgozok) to-
vabbképzését segiti a szupervizor. A segitd a
sajat tapasztalataibol tanul a szupervizor ta-
mogatasaval. Ezek a segit6k sokszor elbizony-
talanodnak, mert az élet sotét oldalan élékkel
kell foglalkozniuk, és ha igazan jél végzik hiva-
tasukat, atvallalnak azok terheibdl. Fennall a
veszélye, ha tul sok terhet vallalnak, alkalmat-
lanna valnak a feladatra vagy elmegy a kedviik.
Tehat a segiték segitésével foglalkozom most.

Abban az esetben tud egy pszichologus és
barmilyen orvos segiteni, ha biznak benne.
Hogyan érik ezt el betegeiknél?

ANNYIRA IGAZ EZ! Volt, aki azt mondta, hogy
nem annyira a gyogyszer és a kezelés segit,
hanem maganak az orvosnak a személye. Kol-
csonosség alapjan segithetem ezt el6: ha én
bizom, nagyobb valészinliséggel a kezelt sze-
mély is bizni fog bennem. Mindenekel6tt elfo-
gadom a pAacienst ugy, ahogy van. Elfogadom
az érzéseivel és a problémaival egyiitt. Nem
akarom megvaltoztatni. A masik kulcs az em-
patia. Megprobalom beleélni magam az 6 hely-
zetébe, fajdalmaba, félelmébe. Probalom meg-
érteni a gondolatait, és ezt kozvetitem is felé.
Persze, ez nem mindig konny(i. Fontos, hogy
érezze, hiteles vagyok. A hitelesség azt jelenti,
hogy azt mondom, amit gondolok. A kommu-
nikaciéban a nonverbalis (gesztikulaci6, hang-
hordozas) csatorna arulkodébb, mint a verba-
lis (beszéd). Ha ezt a hitelességet megtapasz-
talja a segitséget kér6 ember, akkor tud bizni,
még abban az esetben is, ha valami negativat
mondok neki. Nem mindig konny( hitelesnek
lenni, nem konny(i az empatiat gyakorolni és

nem konny(i elfogadni a beteget. En a sze-
mélykozponta irdnyzatat képviselem a pszic-
hoterapianak. Ez azt mondja, hogy a teljes
gyogyulas kulcsa a beteg kezében van, én csak
segitek neki, elésegitem a sajat fejlédését. A
személykozponti nagyon szelid, megért6
irdnyzat, bar érdekes médon Magyarorszagon
nem sokan vannak, akik ezt képviselik.

Siker csak akkor érheté el, ha a beteg is
akarja a gydgyuldst, teljes mértékben
egylittmiikodo?

S6t, legel6szor arra van sziikség, hogy a beteg-
ben legyen valamiféle betegség-belatas.
Ha ez nincs meg benne, nem lehet raerdltetni a

pszichologiai jellegii segitséget.

Ha valakinek szervi problémdja van és el-
zdarkozik az esetleges miitéttol, mit lehet
olyankor mondani? Ha nem latja be, hogy
segitségre szorul?

Ennek tobbféle oka van. Lehet, hogy pillanat-
nyilag tényleg nem érez tiineteket. Lehet, hogy
nem akar szembesiilni azzal, hogy beteg, elta-
gadja, ez egy védekezés. Attol fél, hogy a be-
tegség megismerése tulsdgosan lesudjtana.

Marfan-szindromandl pontosan arrél van
sz06, hogy kezdetben nem feltétleniil érez tii-
neteket az érintett, aztdn szembesiil azzal,
hogy szivmiitétre van sziikség. Nehéz donté-
si helyzet, a legnehezebb, gyakorlatilag
~egészségesen” kell felfekiidnie a miitéasz-
talra. Mit lehet ilyenkor mondani? Minden-
kiben ott motoszkdl, ha kimondja, ha nem,
mi van akkor, ha mégsem sikeriil a miitét...

A mitét elutasitasat, a félelmiiket meg Kkell
probalni megérteni és elfogadni. Ha eréltetjik,
ha lekezeljiik a félelmet, az biztosan nem vezet
jora. El kell fogadni a negativ érzésiiket. Min-
den miitét veszélyes, a foghuzas is, de egy
szivm{itét kiillonodsen. A sziv nélkiil nem lehet
élni, a sziv rengeteg szimbolikus jelentést hor-
doz. Egy ilyen miitét fokozott félelmet, aggo-
dalmat valt ki, mert tudja a beteg, hogy akar
bele is halhat. Valahogy ra kell venni arra,
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hogy készitsen egy mérleget. Mert valéban
kockazatos a miitét, de kockazatos a miitét
elhagyasa is, hiszen abba is bele lehet halni.
Azt kell vizsgalni, melyik a stulyosabb kockazat.
Racionalisan, hideg fejjel kell mérlegelni. Eh-
hez szembesiilni kell azzal, hogy most, a m{itét
nélkiil is nagy életveszélyben van, noha § ezt
nem érzi. A félelem lehet mélyrél jové (tudat-
alatti), irraciondlis is, amin a racionalis be-
avatkozasok nem segitenek. Sok olyan ember
van példaul, aki annyira fél a fogorvostol, hogy
nem megy el, inkdbb mindenféle kibuvokat
keres. Talan az segit, ha hagyjuk kibeszélni,
olyan helyzetet teremtiink, hogy 6szintén be-
szélhet a félelmeirél. Erdekes médon, azzal, ha
kibeszéli magabol, gyengll ez az érzés, mert
rajon, hogy lehet ezt kezelni.

Csaldadtaghoz, jé bardthoz vagy szakember-
hez forduljon, ki tud a leghatékonyabban
segiteni?

Mindegyik j6 lehet, de van még egy, amit nem
emlitett, a sorstarsat. A sorstarsak is kétfélék a
Marfan-szindromasok esetében, a mar miité-
ten atesettek és azok, akik még el6tte allnak.
En azt javaslom, hogy onsegité csoportokat
hozzanak 1étre. Ha azt latjak, hogy egy masik
ember is kiizd hasonld problémaval, ha latjak,
hogy egy masik ember mar tdl van a miitéten
és a mitétrol realisan - nem becsapva senkit,
de nem is elrettentve — tudnak beszélni, az se-
githet. Fontos érv az életmindség jelentos ja-
vuldsanak ténye, melynek a miitét az ara. A
sikeres miitét utan az ember sokkal szabadab-
ban élhet, mert nem a bizonytalansag tartja
fogva, - ezt is hangsulyozni kell. Meg kell pro-
balni minél tobb informacidval oldani a fe-
szlltséget.

A Marfan-szindréma genetikailag 6réklodo
tiinetegyiittes, hogyan lehet a partnerrel
elfogadtatni ezt?

Ha alakuléban van egy kapcsolat, akkor a leg-
elején el kell mondani. Amennyiben a partner
sarkon fordul és elmegy, az egy megnyugtatd
dolog, mert ha mar az elején ezt sem tudja el-
fogadni, mi lenne késébb. Azt kell benne tuda-
tositani, hogy ezzel a problémaval egylitt sze-
rette meg, tehat 6 egy szerethetd, vonzé em-
ber, ebb6l kovetkezben a gyermekiik is szeret-
het6, elfogadhaté ember lesz, aki boldog életet
élhet. Az 6roklédést kiilon meg kell beszélni:
ha o6rokli az utéd, vallaljak-e. Ha az érintett
ugy gondolja, jo hogy megsziiletett, jobb hogy
él, mintha meg sem sziiletett volna, akkor ezt
legel6szor magaban kell tisztazni, és azutan a
partnerének elmondani. Lehet boldog egy
Marfanos, ezt On is meg tudja valaszolni.

Igen, én senkivel nem cserélnék.
AKkKkor ezt kell tudatositani mindenkiben!

Vannak sorstdarsak, akik szégyellik a miitéti
heget. A miitét 6ta nem mennek tiszni, pedig
nagy sziikségiik lenne rd.

Valésziniileg nincs joban dnmagaval az illetd,
nem tudja feltétel nélkiil és pozitivan elfogadni
6nmagat. Mindannyiunknak sziiksége van ar-
ra, hogy masok elfogadjanak. Nyilvan nem fo-
gadhat el mindenki, de legyen legalabb néhany
szamomra jelentds személy, aki elfogad. Ugya-
nis én csak akkor tudom dnmagamat elfogad-
ni. Végs6 soron az is elég, ha egyetlen olyan
ember van, aki elfogad. Ha magamat elfogad-
tam, csak akkor tudok elfogadni masokat. Ezt
nevezhetjiik tiindérkornek is, ez egy szigoru
torvényszerliség. A miitét megingatta az adott
személy onképét, de el kell hinnie, 6 igy is sze-
rethetd, igy is tetszhet masnak.

Készéném szépen megszivlelendé tandcsait!

CSILLA, HA LEGKOZELEBB IS SZERVEZNEK TALALKOZOT, EN SZIVESEN

ELMENNEK.
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Elkezdo6dott a Marfan-szindroma genetikai vizsgalata

Dr. Nagy Zsolt genetikai szakért6 kérésemre a vizsgalatrol az alabbiakat mondta:

Az elmult félév sordn elég nagy és aldozatos
munka folyt, melynek eredményeként 2011.
oktéber 8-an elkezd6dott a Marfan-szindréma
genetikai kutatasa. Eljottetek, kitoltottétek a
sziikséges nyilatkozatokat, vizsgalatoknak ve-
tettétek ald magatokat, a véreteket adtatok
ahhoz, hogy ebbdl olyan informacidkat allit-
hassunk el6, ami segiti a kozeli és tavoli jovo-
ben a Marfan-szindrémasokat.

A kutatas elinditasahoz etikai engedélyre volt
szlikség, meg kellett hatarozni pontosan, hogy
mit kutassunk, hogyan kutassuk, mi legyen a
kutatas menete és mi legyen maga a logisztika-
ja. Sikertlt az Egészségiigyi Tudomanyos Ta-
nacs Etikai Bizottsagatol félév alatt engedélyt
szerezni. A kutatds, amelyet folytatunk, a
szakmai elveknek és a torvényi hattérnek
megfelel, az etikai szempontokat szem el6tt
tartja, valamint mindvégig olyan kutatas tor-
ténik, amelyben az adatvédelem nem sériil.
Ezutan dsszedugtuk a fejiinket és a legtjabb
tudomanyos kozlemények figyelembe vételé-
vel megprobaltunk olyan odtleteket kitalalni,
amelyek egyrészt megvalésithatok, Gj ered-
ményeket adnak, raadasul uj, olyan ismere-
tekhez jutunk altaluk, amelyek mind a tudo-
many szamara, mind a Marfan-szindrémasok
szamara érthetd, kozérthetd és talan az élet-
maddba beilleszthetd plusz informaciét ad.

A kutatas logisztikajat is ki kellett alakitani:
mikor kell jonni, kik lesznek kiértesitve, mi-
lyen el6zetes anyaggal kell érkezni. A vérmin-
tak feldolgozasanak még aznap estig meg kell
torténnie, mert a késébbiekben igy hasznalha-
tok jol a tudomanyos kisérletekhez, illetve a
lehet6 legjobb tudomanyos eredményt csak
igy lehet el6allitani bel6lik.

Nézziik a kutatas kivitelezését: vannak egyszer
a kérdoivek, amelyekkel minél tobb informa-
ciot megprobalunk megtudni a Marfan-
szindromasokrdl maximalis adatvédelem, tit-
kositds mellett, tehat itt érdekek nem séril-
hetnek, adatokkal nem lehet visszaélni, ezt a
bels6 azonosito, az anonimizalas biztositja.

A kérdéivek a taplalkozasi szokasokat, a moz-
gast/aktivitast, valamint a belsd tényezdket, a
lelkivilagot mérik fel. Ezek kornyezeti ténye-
z6nek mindsiilnek, kiils6 hatdsnak, ami ér és
formal minket, és ezt akarjuk Osszevetni a

vérbdl, illetve szajnyalkahartya mintabdl el-
végzett, az oOrokit6anyagba zart informacio
ismeretével. Tehat azt, hogy a Marfan-
szindrémasokra jellemzé egyedi 6rokitéanyag
mintazat és az 6ket koriilvevé kornyezet ho-
gyan hat a tiinetek kialakulasara, hogyan befo-
lyasolja az érintettek életét, ezaltal egy komp-
lex kutatast végziink. A komplexitas azt jelenti,
hogy nemcsak genetikai informacidét biztosi-
tunk, hanem a pacienseket egy nagyobb egy-
ségbe, a kornyezetbe helyezve komplexebb, a
szindréma tiineteinek kialakulasat, illetve lefo-
lyasat befolyasol6 ismeretekhez is jobban hoz-
za tudunk jutni. Ez nagyon nagy munkat igé-
nyel, azonban igy lehet olyan 6sszefliggések-
hez, ismeretekhez jutni statisztikai elemzé-
sekkel, amelyek tényleg visszavezethet6k a
szindromaval él6k mindennapjaira.

A genetikai kutatast két szinten végezziik,
vannak olyanok, akiknél csak és kizarolag az
orokitéanyagot elemezziik, és arra kereslink
valaszt, hogy az orokitéanyagban hol talalha-
tok olyan hibak, amelyek a tiinetek megjelené-
séhez vezetnek. Ezek kizardlag genetikai, a
DNS szintjén torténd vizsgalati mddszerek.

50 Marfan-szindrémas pacienst valasztott ki
klinikai szempontok alapjan Szabolcs Zoltan
Tanar Ur, akiknél nemcsak genetikai vizsgalat,
hanem ugynevezett génexpresszids vizsgalat
is torténik. A génexpresszids vizsgalatokrol
b6vebben lehet olvasni a www.marfan.hu hon-
lapon, ahol Agg Bence medikus egy tudoma-
nyos ismeretterjeszto cikket irt.

A génexpresszios vizsgalat az egy olyan gene-
tikai vizsgalat, amely megmutatja, hogy a Mar-
fan-szindréomas sejtekben az 6rokitéanyag ha-
tasara milyen folyamatok zajlanak le. Ezzel az
informaciéval nemcsak az orokitéanyag vizs-
galhat6, hanem aktualisan jobban meg tudjuk
érteni, hogy milyen folyamatok zajlodnak le a
Marfanosak sejtjeiben, amely tiinetekhez ve-
zet. A génexpresszios vizsgalatokhoz minden
esetben vérvétel sziikséges.

A kutatas kezdetén 100 f6 vizsgalatat tervez-
zlik, ahogy elmélyediink a kutatdsban és tjabb
anyagi forrasokat tudunk biztositani, minden-
képpen azt tervezziik, hogy a kutatast szélesit-
jik és minél tobb Marfan-szindrémast vonunk
be.
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A varakozas nagyon jo hangulatban telt
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