ZESPOL MARFANA
KTO O NIM SLYSZAL?

Zespot Marfana jest stosunkowo
czesta choroba genetyczna.
Pomimo to, nie liczac oséb nia
dotknietych i im najblizszych,
zapewne niewielu o niej styszato.
Co jest tego przyczyna?

Prawdopodobnie to, ze ludzie cier-
piacy na ten zespdt pozornie nie
wyrodzniaja sie, a co za tym idzie,
w wielu przypadkach nie méwig o niej,
Zyjac z pozoru normalnie. Wielu z nich
nie zdaje sobie sprawy, jak wazne jest
czeste diagnozowanie stanu zdro-
wia, w tym badania serca i wzroku.
Specjalisci alarmuja, ze beztroska
wobec stanu zdrowia moze zakonczy¢
sie nieodwracalnymi, a nawet tragicz-
nymi skutkami.

CHOROBA ZAPISANA W GENACH

Wedtug internetowej encyklo-
pedii ,Zespot Marfana to choroba
genetyczna tkanki tacznej, charakte-
ryzujaca sie duzg zmiennoscia fenoty-
powa. Przyczyna zespotu jest mutacja
w genie fibryliny-1. Zmiany narza-
dowe w przebiegu choroby dotycza
narzadu wzroku, uktadu kostnego,
serca i naczyn krwionosnych. Czestos¢
zespotu szacowana jest na 3:10 000"
Taka definicja w wiekszosci przy-
padkoéw nic nie méwi nam, zwyktym
Smiertelnikom, ktérzy nie ukonczyli
medycyny, genetyki czy kierunkéw
pokrewnych. Co wiecej, nie mowi
nam nic o zyciu osoéb, ktore kazdego
dnia zmagaja sie z nig, a jednoczesnie
z samym soba.

ZYCIE DO GORY NOGAMI

Ludzie dotknieci Marfanem sg
bardzo wysocy, chudzi, maja dtugie
konczyny i staby wzrok. Sa to cechy
bardzo charakterystyczne i widoczne,
jednak zbyt mato wyjatkowe, by méc
stwierdzi¢ chorobe u osoby, na ktéra
patrzymy. Nierzadkim przypadkiem
sg deformacje klatki piersiowej, ktére
cho¢ jednoznaczne, sa fatwe do ukry-
cia. Nie jest to jednak najwazniejsze
w tej chorobie. W koncu ze zmianami
w wygladzie mozna zy¢ praktycznie
normalnie. W zespole Marfana naj-
bardziej niebezpieczne sg wady doty-
kajace uktad sercowo-naczyniowy.
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To jest element, ktéry wywraca do
gory nogami zycie zaréwno dziecka,
jak i jego rodzicow.

ZAAKCEPTOWAC SIEBIE

Ciezka praca fizyczna, wiekszos¢
popularnych sportéw oraz wszystko
to, co moze ostabic serce, musi zostac
wykluczone. W rzeczywistosci jest to
duze utrudnienie, rozpoczynajace sie
kompleksami w szkole, a takze towa-
rzyszace podczas poszukiwan pracy.
Obok probleméw zdrowotnych, prak-
tycznych zwigzanych z zawezonym
obszarem ksztatcenia oraz zatrudnie-
nia, duzym wyzwaniem jest akcepta-
Cja samego siebie.

TAKI WYSOKI,
A NIE GRAW KOSZA!

W kazdym spoteczenstwie, nawet
wsréd dzieci funkcjonuje hierarchia,
na ktorej szczycie stoja najsilniejsi.
Pozornie najsilniejszymi sa ci, ktorzy
potrafig szybko biega¢, maja wyspor-
towane sylwetki i nie znaja zadnych
ograniczen. Dla mnie prawdziwymi
bohaterami sa ludzie, ktérzy pomimo
wielu trudnosci codziennie udowad-
niaja, ze sa wspaniali, wartosciowiina
tyle silni by zy¢ normalnie. Nie jest
tatwo wyttumaczy¢ réowiesnikom,
bedac mtodym, wysokim cztowiekiem,
ze nie grywa sie w koszykéwke, czy
nie biega na lekcjach WF. W oczach
spoteczenstwa niewyobrazalne jest,
ze dorosty, postawny mezczyzna,
nie znajdujacy pracy w zawodzie
nie decyduje sie na prace fizyczna.
Warto wiec pamieta¢, ze w momencie,
kiedy krytykujemy styl zycia naszych
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znajomych, sasiadoéw, kazdy z nas ma
swoje tajemnice. Niejednokrotnie nie-
pozorny cztowiek, ktérego zachowa-
nie nas razi, poniewaz odbiega nieco
od schematu, w rzeczywistosci jest
herosem dnia codziennego.

GDZIE SZUKAC POMOCY?

Wszyscy, ktorzy chca poszerzyc
swoja wiedze w zakresie tej tematyki
moga odnalez¢ informacje na stronie
internetowe]j Stowarzyszenia Marfan
Polska (www.marfan.pl), ktére zajmuje
sie nieodptatna opieka nad rodzinami
z dzie¢mi dotknietymi schorzeniami
serca, wzroku i ortopedycznymi. ®
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