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

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

Segitségliket eldre is koszonjuk!
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Bekoszonto

Kedves Olvaséink!

[géretemhez hiien most Novogradeczné Pl6tar Judittal ismerkedhetnek meg. Koszénjiik
Juditnak, hogy megosztotta vellink kdzvetleniil szivm{itétje utani érzéseit, gondolatait!

A bdvitett, részletesebb verzié a Magyar Marfan Alapitvany honlapjarol letolthetd.

Ugy gondoljuk és bizunk abban, ezek a beszamoldk nagyon sokat segitenek, ezért kériink
mindenkit, osszak meg veliink a syndromaval kapcsolatos tapasztalataikat!

Az Alapitvany életében jelentds lépésnek szamit az I. Orszagos Marfan Talalkoz6, ame-
lyet a Hotel Tiliana Igazgatéjanak, Homoky Péter Ur tdmogatdsanak koszonhetSen na-
gyon szép, meghitt kérnyezetben tarthattunk. Olyan volt, mint amilyennek megalmod-
tuk! A résztvevdk, akiket dsszekovacsolt a k6zos sors, egyiitt sirtak és egyiitt nevettek.
Osszehozott minket az internet, leveleztiink, de az azért mégis egészen mas, mint egy

személyes talalkozas. Egyre tobben tesznek igéretet, megirjak torténetiiket.

Varré Csilla
F6szerkeszto, MH

Budapest, 2011. majus 3.

Novogradeczné Plotar Judit: Szivmitét karacsony

elott

16h, indulnunk kell, fel Budapestre. Fel-
veszem a kabatom. A férjem karjaba ve-
szi a kicsi babankat, majd én is. Potyog-
nak a kénnyeim. A kicsi nem tudja mire
vélni, taldn azt hiszi nevetiink. Anyam-
nak adom, indulnunk kell. Az ajt6bol in-
tegetnek, a picinek még segitség kell.
Mosolyog.

Napok telnek el. A délutani sziirke fény
sugarai hunyorognak be a redény résein.
A légben menzas rantott hds szaga szall
és tavoli csorompolés hallatszik. Sziirke
december a sziirke Budapesten. Egy ta-
voli magas haz falarol faké tanyérként
gurul le a Nap, hogy aztan j6jjon egy ma-
sik ugyanilyen. A meleg otthonokban ka-
racsonyra késziilnek, siiti recepteket

bujnak és azon gondolkoznak, mi min-
dent kell még megvenni. Masoknak ko-
moran kozeleg az iinnep, szeretet, em-
berség nélkiil. En egyik csoporthoz sem
tartozom. Van szerelmem, meleg ottho-
nom, gyonyord kisbabam, majd’ egy
éves. Csak a tavolsag valaszt el tolik,
nem latom Oket a rantotthuskodos dél-
utanon. Fekszem a fehér parnan. Sziv-
mitétem volt.

Vartam ezt a napot, minden félelmem és
reményem ebbe az egyetlen napba zsu-
gorodott bele. Sodortatom magam az
eseményekkel. Alig dél el6tt toltak végig
a miit6folyoson. Parom kisért, amig le-
hetett. O sosem ijed meg, tudja, hogy
nem lesz baj, és ez nagyon j6 érzés. Gon-
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dolkoztam, elfussak —e. Mondtak, elkap-
nak. Vicces lett volna egy szal zold lepe-
d6ében menekiilni. Meg mi eldl is? A sor-
som el6l? Felesleges. Az én utam, nekem
kell végig jarnom, akarhogy is. Aztan
odaértiink és varni kellett. Kértem vala-
mit, mert mar nagyon féltem. Ott véget
ért a film.

Sok miitétem volt mar, mégis ettdl fél-
tem talan a legjobban. Az emberi sziv, a
test motorja, mar régen is misztikus
csodalat lengte kortil. Volt, mikor azt tar-
tottak, itt lakik a lélek. Mar gyermekko-
rom Ota tudtam, hogy eljon ez a nap, és
mindig aggddtam, mi lesz ezutan. De en-
nek ellenére soha egyetlen percre sem
gondoltam, hogy nem sikertilhet. Most
mar tudom, hogy semmi sem valtozott,
csak a veszély mult el, hogy egyszer hir-
telen megtorténik a baj.

Félelmetes volt felébredni. Par ora,
extubaltak, de nem is fajt akkor. Hatott a
fajdalomcsillapité. A férjem ott volt az
intenziven és késébb még 5 napon at.
Bar nem mindig volt er6m beszélgetni,
erdt adott, hogy velem van. Hosszu volt
az éjszaka, immar az G6rzében. Olomla-
bakon jaré id6, azért atropitett a nehe-
zén. Valahogy a fajdalom torlédik az
agyakbol. Az ember nem hiszi, hogy nap-
rél napra jobb lesz. Hogy ma még csak az
ajtoig tudok kétszer elsétalni, holnap
mar a folyosora, aztan ki tudja meddig...
Mindig volt, aki biztatott, aki megfésiilte
és befonta Osszegubancolddott hajam,
aki segitett, ha nem ment valami. Aki
ilyen helyen dolgozik, megtanulja az

évek soran, mit kell mondani, ha a beteg
letérne. Visszanézve mar nem is tiinik
olyan ijesztének az egész, pedig az volt,
tudom. Hianyzik a kicsi babam, minél
jobban vagyok, anndl inkabb. Balatonfii-
redre helyeznek rehabilitaciéra. Minden
vagyam, hogy hazamehessek karacso-
nyozni. Nekem most nem kell a legjobb
meézeskalacs recept, extra diszités, télem
lehet az ebéd valami gyorsétterembdl is.
Csak szeretnék otthon lenni.

Flireden ujra 6lomlabakon jar az idé.
Szinte semmit sem kell csindlnom. Ore-
gekkel vagyok koriilvéve. Mas kor, mas
gondolatok. Minél tobb id6t toltok ott,
annal tisztadbban latom: 6k is olyanok,
mint mi, csak egy masik vilag értékei ko-
zOtt néttek fel. Egy 75 éves is lehet barat,
vele is lehet akar orakig beszélgetni.
Azért varom, hogy leteljen a legrévidebb
id6, amig itt kell lenni. Amig nem volt
gyermekem, mas volt minden. Volt fér-
jem, akihez ragaszkodtam, aki hianyzott,
ha nem volt velem, de mégis minden
mas volt. Most mintha egy darabot sza-
kitottak volna ki a szivembdl, banatos
vagyok. Még van két hetem és egy kara-
csony, amit nem biztos még, hogy otthon
tolthetek. Erti ezt minden anya, akinek el
kell valni gyermekét6l. Tudom, meg kel-
lett ezt tennem. Nem volt mas valaszta-
som. Szerencsés vagyok, mert minden
gond nélkiil vészeltem at a miitétet és
gyorsan gyogyultam. Halas vagyok, hogy
mellettem allt a csaladom, hogy otthon
var egy tiindéri kisbaba és hogy a Va-
rosmajori Szivkdérhazban ilyen csodala-
tos emberek vigyaztak az életemre.
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Varro Csilla: A magany pillanata

Az életben vannak olyan pillanatok ami-
kor az ember teljesen magara marad.
Hidba biztositottak szerettei, ismerdsei
koziil sokan, hogy mellette allnak min-
den koriilmények kozott, ha eljon az id6
egyediil van. Mérhetetleniill maganyos
lesz, egyediil kell szembenézni az Elet
legnagyobb kihivasaival, és egyediil kell
donteni. Donteni - nem abban, hogy mit
tesz, vagy mit nem tesz - hogy hogyan all
a kérdéshez, hogyan fogadja el, vagy
nem fogadja el a helyzetet.

A miitétre felkészithetnek minket, beszél-
gethetiink réla sokat a csalddunkkal, is-
merdseinkkel, bardtainkkal, szakorvos-
okkal. A folyosén, mikor tologatnak guru-
16s dgyon, mégis egyediil vagyunk telje-
sen. Ez az egyediillét nem ijesztd, sokkal
inkdbb csendes, megnyugtatd, reményteli.

Tudjuk, hogy Tehetetlenek vagyunk,
olyan szempontbo6l, hogy nem tudunk
beleavatkozni tevllegesen az esemé-
nyek iranyitasaba. Tehetetlenek, mert ki
vagyunk szolgaltatva a koriilményeknek,
a helyzetnek. Jovénk néhany orvostol
fugg. Ekkor "csak" azt valaszthatjuk,
hogy feltétel nélkiil rabizzuk magunkat a
"sorsra", és elfogadjuk: torténjen barmi,
csak az torténhet ami jobba teszi az éle-
tliinket.

Ezzel az elhatarozassal pedig mar nem
tehetetlen elszenvedgjiilk vagyunk az

eseményeknek, hanem az elvarasunk, a
Hitiink révén tevékeny alakitéja éle-
tiinknek. Csak igy lehet kikiliszob6lni a
véletlenek lehet6ségét.

Volt egy korrekciés szemmiitétem. Emlék-
szem, bdtor voltam nagyon! Egy kicsit
sem tartottam a mitéttol. A miitéaszta-
lon mégis ram tort a félelem. Levert a viz.
Egyediil éreztem magam végteleniil, pe-
dig sokan voltak koriiléttem. Sem a hely,
sem az idé nem volt alkalmas a beszélge-
tésre, de nekem mégis sziikségem volt rd!
Nagyon halkan megszélaltam: ,Profesz-
szor Ur, biztosan jobb lesz? Nem lesz csu-
nya a mutéti heg, jol fogok ldtni?” Hatva-
ni Istvdn Professzor Ur megszoritotta a
vallamat, bdtoritva ezzel. ,Rendben lesz
minden!” Hittem Neki és az érintés vard-
zsdatoél mdr nem is éreztem magam annyi-
ra védtelennek. (Persze, erre mindig nincs
lehetdség! Miitét elott és kozben versenyt
kell futni az idével, a fdjdalomcsillapito
hatdsdnak ideje pontosan ki van szdmit-
va.)

Amikor eljut idaig az ember, akkor gy6-
ZOtt. f]jra az 0 kezébe kertl az iranyitas,
a sajat élete felett Gjra 6 dont és ezzel
ujra érezheti a csaladtagok, baratok - és
annak, akinek a legfontosabb - a segitsé-
gét.

Ekkor szlinik meg a magany, és az ember
érzi, hogy sokan tamogatjak és szeretik.
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Beszamolo az I. Orszagos Marfan Talalkozorol

A hozzaszoélasokat, észrevételeket a VENDEGKONYVBOL valogattam, illetve azok
koziil, amiket kozvetleniil eljuttattak nekiink. Kiilon 6rom és megtiszteltetés volt
szamunkra az a sok dicséret, és elismerés, amit a résztvevoktdl kaptunk. Minden-
ki felajanlotta a segitségét és mindenki lathatéan nagyon jol érezte magat. A fotok
is, amik az Alapitvany honlapjan megtekinthet6k, visszatiikrozik ezt. Meséljenek
az osszejovetelrol tehat maguk az érintettek.

Ko6szonom a lehet6séget, hogy elmehet-
tem a taladlkozoéra! Ismeretleniil is va-
lamennyi jelenlévé nagyon szimpatikus-
nak tlint, csak az id6 szaladt el gyorsan.
Ugy érzem, a sok faradsigos munka
meghozta az eredményét. Gratulalok a
szervezéshez!

Féltem a sajat érzéseimtdl, hogy mit fog
bel6lem kivaltani, de végiil az az érzés
keritett hatalmaba, hogy végre de j6 va-
lahova tartoznom, itt csak baratokra és
segitségre talalhatok.

Nagyon jol sikertilt a taladlkozé, érdekes
és emberi volt. Remélem, jovore is lesz!

Koszonet az Elnok Urnak, Csillanak, és a
tobbi szervezdnek a faradsagos munkat.
Bizom benne, lesz kovetkez0 is, ahol mar
ismerOsként koszonthetjiik egymast.
Mindenkinek jo egészséget, és minden
jot kivanok!

Nagyon j6 volt beszélgetni, baratkozni a
hozzank hasonlé problémakkal él6 tar-
sainkkal. Reméljiik, hogy a j6 példakbol
tobben batorsagot tudtak meriteni a jo
dontéshez.

Férjemmel egylitt nagyon hasznosnak
tartottuk és a plusz informdaciékon tul jo
volt latni a sorstarsakat, beszélgetni ve-
liikk. Szerintem ez mindenkire jo hatassal
volt. Tovabba a Doktorok el6adasai is
nagyon tetszettek és sok hasznos dolgot
tudhattunk meg tolik.
Mar most varom a soron kovetkezd ta-
lalkozot.

Nagyon koszonjiik a Talalkozot! A csala-
dom és én is izgatottan vartuk, késziil-
tiink és nagyon-nagyon jél éreztiik ma-
gunkat! Sok kérdésemre kaptam valaszt,
amit megkérdeznem sem kellett, mert
elhangzott az  el6éadasok  soran.
Hogy mindenki mennyire kedves és
kozvetlen volt! Emlékszem, az els6 szu-
net alkalmaval, ahogy kitettem a laba-
mat a teraszra, maris egy kis csapatban
taldltam magam, "korilvettiik egymast”,
sztorizgattunk. Szamomra az egyik igen
fontos téma a marfannal kapcsolatban a
babavallalas, tobbek kozott errdl faggat-
tam Sorstarsaimat, akik segit6készen
meséltek és megnyugtattak. Koszonom
Nektek!

Nekem nagyon tetszett a reggeli hangu-
lat (is), javasolnam, hogy legyen techni-
kai problémacska jovore is!
A nevetés nagyon jo fesziltségoldd. So-
kan érdemelnek koszonetet és elisme-
rést. Osszességében, oriilok nagyon,
hogy ott lehettem, még, ha nem is lat-
szott/hallatszott. Valéjaban sosem sze-
rettem, ha fényképeznek, de nagyon fajt
volna a szivem, lelkem, ha valamiért
nem lehettem volna ott, rajta az aznapi
csoportképen.

Gratulalunk a szervezéshez, és oriliink a
kellemes hangulatu 6sszejovetelnek.

Ko6szonet a szervezésért, remélem, jovo-
re a gyermekekre is gondolnak egy jat-
szosarokkal, rajzasztallal... hisz’ 6k is e
népes tabor részei, jovoi!
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Ko6szonom ezt a segitséget! Tobb embert
megismertem. Tovabbi j6 munkat és sok
sikert kivanok a szervezéknek! Legkoze-
lebb t6bb napos is lehetne.

K6sz6nom a lehetdséget a szervezdknek!
Nagyon jol sikeriilt a talalkozé! Ugy gon-
dolom, fogunk még talalkozni! Azt javas-
lom, akar par napos talalkozot is lehetne
szervezni, biztos vagyok benne, hogy ar-
ra is lennének jelentkezdk, és talan na-
gyobb lehetdségiink lenne megismerni
(még jobban) egymast a néhany nap
alatt. Sok sikert!

Csodalatos nap volt. Oriiltem, hogy itt
lehettem, kdszoném nagyon, hogy meg-
rendezésre kertlt és varom a kovetkezo
talalkozast!

Csodalatosan éreztem magam, kdszonet
a szervezbknek, az Elnok Urnak, hogy
lehetdséget kaptunk megismerni a sors-
tarsainkat, és csaladjukat. Kivanom, és

szivbdl remélem, hogy ez az alkalom egy
kezdés a kozos siker felé! Szeretettel va-
rom a kovetkezd taldlkozast.

Remélem, a kovetkez6 években is itt tu-
dok lenni. Tovabbi sok sikert a munka-
jukhoz!

Koszonjlik, hogy itt lehettliink! Gratula-
lunk a szervezéshez, és bizunk benne,
hogy még sokat tehetiink egymasért!

Ui.: Igérem, hogy igy a 6. évben, én is
megirom a torténetem az oldalon!

Nagyon nagy varakozassal jottem el a
taldlkozoéra és nagyon oOriiltem, hogy
részt vehettem rajta. Szerintem nagyon
rendben volt minden az els6é alkalomhoz
képest. Gratuldlok a szervezéknek és sok
sikert kivanok a tobbi 6sszejovetelek-
hez! Ha tudok valamiben segiteni a jo-
vOben, akkor allok rendelkezésre. Kiva-
nok tovabbi jo egészséget és a miitét
el6tt alloknak batorsagot!

Nagyon sokat dolgoztunk a talalkozo szervezésén, el6készitésén. A nagy nap elott
le sem hunytam a szemem éjjel. Azon gondolkoztam, vajon minden a helyén lesz-e,
minden a varakozasainknak megfeleléen fog-e alakulni. Ugy érzem, igy tortént! A
kabala gyiriimet vettem fel és szerencsét hozott. Rendkiviil benséséges hangulat-
ban telt az I. Orszagos Marfan Talalkozé. A talalkozé oéta is jonnek-mennek az iize-
netek, beszélgetiink. Megosztjuk egymassal kisebb-nagyobb 6rémeinket, banata-
inkat, munkahelyi/iskolai sikereinket, kudarcainkat. A véleményeket figyelembe
véve a kovetkez6 alkalommal igyeksziink hosszabb id6t forditani a kotetlen be-
szélgetésre, természetesen a szakorvosok tanacsait, atmutatasait kovetden.
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Sorstarsak

Alapitvanyi hirek

Koszonjiik szépen Dr. Fazekas Arpad Féorvos Urnak, kivalé gyermekgyégyasznak, hogy
a Marfan-syndromaval kapcsolatos tudomanyos irasait a Magyar Marfan Alapitvanynak
ajandékozta! Nagyon megbecsiiljik. Ma nem tarthatna a tudomany itt, ha ezek a kutatasi
eredmények nem lettek volna ennyire gondosan feljegyezve, rendszerezve.
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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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Nem mondhatjuk, hogy a kutyd@ltkeazd ér deke

Impresszum
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