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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 Olvaséink!
Kérem, fogadjak szeretettel a Marfan Hirmondét idén is!
Ezuttal Rya gondolatair6l olvashatnak. Rya 17 éves Marfan-szindromas.

En gy gondolom, hogy ehhez a nehéz kérdéshez a hozzaallasa kovetendd és példaértékii.

Budapest, 2012. marcius 8.

Varro Csilla
F6szerkeszt6, MH

Idopontkérés a Marfan Ambulanciara

Kérjiik, hogy Marfan-szindroma, vagy annak gyanija esetén jelentkezzen be vizsgalatra
az SE Varosmajori Szivsebészeti Klinikajanak Marfan Ambulanciajan!

Az idépontkérés menete:

Kérjiik, jelentkezzen be Dr. Szabolcs Zoltan szivsebészeti szakrendelésére a
marfanszindroma@gmail.com email cimen vagy a 06-1-458-6800 telefonszamon!

A kapott idopont birtokaban, ugyanarra a napra, kérjen idopontot Dr. Bartha Elektrahoz
is, szivultrahang (echocardiographias) vizsgalatra a 06-1-458-6812 telefonszamon!

FONTOS TUDNIVALOK:

Kérjik, a vizsgalati idopontok kérésénél az alabbi adatokat feltétleniil adja meg:
- Név
- TAJ-szam
- Sziiletési hely, id6
- Edesanyja neve
- Lakcim
- Telefonszam

Kérjiik, hozza el a vizsgalatra korabbi leleteit, korhazi zarojelentéseit, tovabba a
haziorvos altal irt beutalot!
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Rya: Elek, irok, mosolygok

Héfehér folyoso, kontosben csoszogd emberek
és a vizsgalo el6tt, a hideg mianyag széken ott
ulok én. Egyes-egyediil varom, hogy szélitsa-
nak. A ggyomromban gombdc, a labaim egyfoly-
tadban jarnak. Félek. S6t, inkabb rettegek, hiaba
vartam erre hdnapokon at. Most inkabb felall-
nék és elrohannék j6 messzire.

Mar nem is akarom igazan hallani, amit mon-
danak majd. Helyette muljon el a térdem re-
megése, parologjon el a gombdc onnan beliil-
r6l. Hadd lehessek nyugodt, csak kicsit, csak
par percre. Késo!

Nyilik a sarga ajtd, kilép a pirosra ruzsozott,
mosolygo6s névér.

_ — Viktoria, kérem, j6jjon!

Onkénteleniil felpattanok, érzem, ahogy a
szivverésem felgyorsul. A ldbam a foldbe gyo-
kerezik. A névér felém 1ép, hangja még lagyabb
lesz.

- Jo6jjon csak! A doktornd is hamarosan
itt lesz.
Belépek a néma terembe. K6zépen agy, oldalt

ijeszt6 gépek.

- Amigideér, feltessziik a miiszereket.
Tappancsokat tesz rdm mindenhova. A kony-

nyeimmel kiizdok, mig meg nem érkezik az
orvos. Kedves és vidam. Kicsit jobban leszek
téle. Aztan kezdetét veszi a vizsgalat, proba-
lom kiiiriteni a fejem. Telik az id§, néhany ma-
sodpercre azt is elfelejtem, hol vagyok. A gé-
pek pittyegése azonban még akkor sem szilinik
meg.

- Alljunk meg!
A doktor visszarant a val6sagba. Latin szava-
kat diktdl, alig értek valamit. Végiil hozzam
fordul. Tekintete komolyabb. Elhangzik az a
mondat, amit6l annyira féltem. Kilépek a vizs-
galobdl. A vilag lelassult. Magam elé meredve
megyek végig a fehér folyosén, kezemben a
leleteket szoritom. Még nem fogtam fel, amit
hallottam. A gombdc mégis eltlint. Nyugalom?
[gazan olyan mar sosem lesz. Valami megfor-
dult bennem. Az a vizsgald atalakitott mindent.

Azo6ta nap, mint nap bevillan, az az egyetlen
mondat. Ott cseng a fiillemben, hogy amig a
szivem dobog, beteg ember vagyok. Valaminek
a szélén allok, és nem tudnak meggyogyitani.
Meg kell tanulnom igy élni, el kell fogadnom,
hogy ilyen vagyok. Nagyon nehéz, mert min-
den nap, amikor a tiikorbe nézek, latom, hogy
mi van velem. Latom, hogy az arcom mennyi-
ben kilonbozik a tobbiekétdl. Tudom, hogy
van kire szamitanom, még sem birok mar ugy
nézni az életemre, ahogy azel6tt. Aldas vagy
atok? Kizardlag télem fiigg, hogyan gondolok
ra. Igyekszem nem hatranynak érezni.

Ezaltal megtanultam valami kiilonlegeset. Fi-
gyelni az aproésagokat, a legkisebb dolgokat,
amik O0romot csalnak egyedi arcomra. Nem
fogom fel tragédianak az életem. Legaldbbis
igyekszem, hiszen, ha jobban belegondolunk,
minden ember haldoklik. Minden nappal egyre
kozelebb jutunk a haldlhoz. Nekem csak vi-
gyaznom kell, nehogy tul figyelmetlentil pereg-
jenek a napok. Azonban most még itt vagyok.
Elek és frok, mosolygok. Ameddig lehet6ségem
lesz erre.
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Golyahir

Szivbdl gratulalunk Berkiné Nagy Erikanak kislanya, Berki Tanya Katalin sziiletéséhez!
Nagyon sok boldogsagot és 6romot kivanunk!

Dr. Demendi Csaba sziilész-négyo6gyaszt illeti a hala és a kdszonet, aki vilagra segitette a kicsi
Tanyat 2012. januar 20-an 3530 grammal és 56cm-rel és kozben 6vta az édesanyja Marfanos
szivétis.

Erika immar két gyermekes boldog anyuka. Talalkoztam Veliik és 6rém volt Oket latni, napokra
feltoltédtem lelkileg. Nagyon sok kérdést tettem fel Erikanak a terhességgel kapcsolatban, és mi-
kor megunta a faggat6zast a karomba adta az édes kislanyat és mosolygdsan azt mondta, hogy
ezt az érzést kiildi nagyon sok szeretettel azoknak a Sorstarsaknak, akik még a gyermekvallalas
el6tt allnak.

O Mindenkit csak batoritani tud, ne féljenek, és ne higgyenek a riaszt6 statisztikanak, inkabb
onmagukban bizzanak. Ahogyan ringattam Tanyat, lattam mennyire elégedett és boldog, mert
tudja, hogy mennyire vartak Ot.
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