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Otthonaba vagyik Szebasztian
BIRO DANIEL
2010.05.12. 10:00

Szeged - Varga Szebasztian szentesi otthonaban szeretné iinnepelni 4.
sziiletésnapjat, de ehhez klinikai koriilményeket kell teremteni a 6 tagu csalad
onkormanyzati bérlakasaban. A kisfiu egy nagyon ritka, gyogyithatatlan
izombetegségben szenved, és februar 6ta a szegedi gyermekklinikan kezelik.

Februarban kettészakadt a szentesi Varga csalad, és Hirlevél feliratkozas
egyre nehezebben birjak egymas nelkil a sziilok es a Ertesiilni szeretnék a napi friss helyi
negy gyermek. Torturajuk valojaban ket éve hirekrél! E-mailemre levél érkezik,

amelyben megerdsitem a
feliratkozast.

kezdodott. Akkor vették észre, hogy a legkisebb
csaladtag, Szebasztian nem Ggy fejlédik, mint
kortarsai. Hiaba allt meg sajat laban a kétéves kisfid, név
nem tudott leguggolni, felallnia is csak segitséggel
sikeriilt, és huzamosabb ideig egyre kevésbé tudta
tartani fejét. Sziilei masfél éven keresztiil hiaba
jartak kiilonbozo orvosi vizsgalatokra, pontos Milven a lesutobbi hirlevél?
diagnozist senki nem tudott adni, az eredmények

rendre negativnak bizonyultak. Tavaly 6sszel a csalad

gyermekorvosan keresztiil sikeriilt felvenni a kapcsolatot Sztriha Laszloé professzorral,
akinek egy Londonban él6 patologus kollégaja igazolta vissza az elozetes véleményt,
miszerint a leletek alapjan Szebasztian az Ugynevezett nemalin myopathiaban
szenved. Ez egy nagyon ritka, gyogyithatatlan izombetegség: idével elsorvadnak az
izmok.
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Februar elején Szebasztian tiidégyulladast kapott, azonnal bekeriilt a szegedi
gyermekklinikara. Gégemetszést veégeztek el rajta, és lélegeztetdgépre kapcsoltak.
Aprilis derekaig olyan rossz allapotban volt a 9 kilogrammra fogyott kisfia, hogy 24
oran keresztiil mesterségesen lélegeztették, és végig le voltak kotve a kezei. Néhany
hete javult a helyzet: csak éjszaka van lélegeztet6gépen. Az izomfejleszt6
gyogyszereknek koszonhetéen Szebasztian majus elejére 12 kiléra hizott, mar szilard
taplalékot is ehet.
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A 4 éves szentesi kisfilt februar 6ta kezelik Szegeden gyogyithatatlan izombetegséggel.
Foto: Karnok Csaba

- Nem tudjuk, meddig maradhat életben. Az orvosok azt mondtak, joslatokba nem
bocsatkoznak, késziiljiink fol mindenre - mondta lapunknak Varga Pal. Az 58 éves
apuka harmadik hazassagabol 4 gyermek sziiletett, ketten mar iskolasok, a 7 éves
Klaudia Antdnia viszont dvodas. Ot viseli meg leginkabb, hogy alig latja dccsét és
anyukajat, Babics Bernadettet, aki februar 6ta mindennap Szegeden van. Nappal
végig bent van Szebasztian mellett, az éjszakakat pedig az anyaszallon tolti. Hogy a
harom, Szentesen maradt gyermek is talalkozzon anyukajaval, hetente egyszer, este
0 is hazabuszozik, masnap délel6tt pedig Varga Pal kolcsonautoval viszi vissza
feleségét Szegedre. Ezek a rovid talalkozasok tartjak a lelket a csaladban.

- Azt szeretnénk, hogy Szebasztian minél hamarabb hazakeriiljon, mert nagyon
nehezen viseljiik mar ezt a kétlaki életet. Majus 30-an linnepli negyedik
szliletésnapjat. Barcsak itthon, Szentesen iinnepelhetnénk egyiitt - sohajtott Varga
Pal. Ahhoz viszont, hogy ez teljesiiljon, az orvosok jovahagyasa nem elég - szinte
klinikai koriilményeket kell teremteni a csalad Szabadsag téri bérlakasaban. Az
Orszagos Egészségbiztositasi Pénztartol téritésmentesen kapnak egy lélegeztetd- és
egy nyakleszivo gépet, de utdbbibol egyet még venniiik kell, hogy meghibasodas
esetén lehessen potolni. Ezenkiviil sterilizalo késziilék kell a lakasba, kézmoso,
fert6tlenitd és egyéb gyogyaszati segédeszkozok. Ezek egy részét kozgyogyellatasban
megvasarolhatjak, de példaul katétert csak napi egyet vehetnek igy, mikozben ennél
sokkal tobbre lesz sziikségiik, ha hazakeriil a kisfil.
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Szebasztiant mar nagyon varjak haza testvérei.
Foto: Karnok Csaba

- Nincs lehetetlen. Ahogy Sztriha professzor, valamint kisfiam kezel6orvosa, Szabo
Hajnalka és csapata mindent megtett és megtesz annak érdekében, hogy Szebasztian
allapota javuljon, és ezért driasi koszonettel tartozunk, Ugy mi is megmozgatunk
minden kovet, hogy végre egy fedél alatt lehessen a csalad - jelentette ki az apuka.

A varos is segit rajtuk

Vargaék havi jovedelme 130 ezer forint: Bernadett a gyerekek utan 97 ezret kap, Pal
33 ezres szocialis segélyben részesiil, de emellett alkalmi munkakbol igyekszik
kiegésziteni a csaladi kasszat. A napokban megkereste Szirbik Imre polgarmestert,
akitol igéretet kapott, hogy az onkormanyzat segit rendezni kifizetetlen koziizemi
szamlaikat.
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