Szendéné Kiss Nora

Omphalocele. Te tudod, mit jelent?

Soha nem hallottam azelott ezt a szot. Omphalocele. Nyolc éve tudom, mit jelent, és legalabb
hdarom éve érzem, hogy ezt meg is kell irnom. A megfelelo pillanatra vartam, és arra, hogy ne
fajjon. Kozben rdjottem, a megfeleld pillanat a ,,minél el6bb”, a fajdalom pedig nem mulik

el soha.

ljedtség és 6rom

Kozeledett a 33. sziiletésnapom. Almodni sem lehetett volna szebbet, minthogy egy 12 hetes
ultrahanggal iinnepeljilk meg. Evtizedeknek tiint, amig vartunk R4, pedig csak fél év telt el a
kimondott vagytél a fogantatdsig. A fogantatasig, amire torténetesen épp akkor nem
szamitottunk. Ugy tiint, abban a hénapban sem jott Gssze a baba, hidba a csodat igérd teak,
cseppek, praktikak. Ha nem, hat nem, akkor legalabb a régota halogatott fogmiitéten legyek tul,
ki a bolcsességfogakkal, még miel6tt varandos leszek. Szerintem nalam jobban kevesen félnek
a fogorvostol, igy jo oOtletnek tlint, hogy négy bdlcsességfogamtdl altatasban, egyszerre
szabaditanak meg. Uto6lag err6l mar mindenkit lebeszélnék. Hatalmas sokk volt, és késobb
kidertilt, nem csak nekem. Bar bizonyossagot sosem kaphatok feléle, nem tudok nem gondolni

r4, hogy a méhemben akkor mar megfogant magzat emiatt a miitét miatt lett beteg.

Par nappal azutan, hogy hazamehettem a korhazbol — és oriasira dagadt, lila arccal, pépeken
élve probaltam visszatérni a mindennapokba —, fura érzésem tamadt. Es ha egy nonek ilyen fura

érzése lesz, csinal egy terhességi tesztet.

Halvanyan, de ott volt a két csik. A két csik, amire annyira vartunk hénapok 6ta. Honapok 6ta,
de nem most! Hiszen azt hittik, ezzel a hdnappal mar nem szamolhatunk. Odafént viszont

mashogy szamoltak. Ott volt O, a mi vagyott kisbabank, kislanyom elsé testvérkéje.

Ott volt, kétségkiviil ott volt, 1étét mar nem csak a terhességi teszt, de a ndgyogyasz is
megallapitotta. Ahogy teltek a napok, ahogy egyre jobban lettem a miitét utan, ugy mult a

félelem és kerult helyébe a hatartalan boldogsag. Itt van, akire annyira vartunk.



2014. junius 4., szerda. ,,Draga Kisbabank! Hatalmas meglepetést és boldogsagot okoztdl,
hogy megtudtuk: itt vagy. Nagy megprobaltatison vagy til velem... Igazan erds és bator vagy!
Most arra kérlek, pihenj Te is sokat, kapaszkodj, ndvekedj, hogy a legkdzelebbi orvosi

vizsgalaton mar lathassunk, hallhassuk a szived dobbanasat.”

Biszke voltam R&. Milyen apr6 és mégis milyen erés. Mig engem ledontott a labamrol a
fogmiitét és ajultan estem Gssze utana, O, a mi Kisbabank sokkal erésebb nalam. Kapaszkodik
¢s fejlodik, novekszik naprol napra. Naprol napra, egészen a 12. hétig. A kotelezo ultrahangra
a nyaralasbol hazatérve indultunk. Az6ta sem jartam Horvatorszagban, akkor flrodtem utoljara
a tengerben. A fotokon, amik ott késziiltek, rajta van O is. Nem latszik, de mi tudjuk: a csikos

polom alatt két sziv dobogott.
A diagndzis

2014. julius 28, hétfé. ,,Szabalyosnak imponald agy és arckoponya. Gerinc parhuzamos,
kovetheto. Ritmusos szivmiikédés. A hasfalbol 14 mm datmérdojii sérvszeri tomlo boltosul elo,

mely legnagyobb valosziniiséggel omphalocelenek felel meg. Négy végtag abrazolodik.”

Omphalocele. Ekkor hallottam eldszor ezt a szot. A 33. sziiletésnapom el6tt egy nappal, a 12
hetes genetikai ultrahangon. De el6tte még elhangzott egy mondat: ,, Van itt egy kis bibi!” — €S
én elsdpadva kérdeztem, a kislanyom hallhatja-e, ami most kdvetkezik. A majdnem hatéves
gyermekem, aki annyira varta a testvérkéjét, hogy ugy dontéttink, elvisszilk magunkkal a
vizsgalatra. Hogy 0 is lathassa a kisbabat... Egyediil maradtam, hogy megtudjam, mit jelent az
idegen sz0.

Hasi sérv. Elsére nem is hangzik olyan félelmetesen. Kar, hogy elétte azt is hallottam, ahogy a
szonografus odaszol az asszisztensének, ne toltse tovabb a kombinalt tesztre vonatkozé papirt,
mert nem lesz ra sziikkség. Megtudtam, a babanknak nem zarddott a hasfala és a bels6 szerveinek

egy része egy kiilsé burokban fejlédik.

Mi lesz most? Ez majd a tovabbi vizsgalatoktol fiigg, a maganrendel6bol egy budapesti korhaz

’

genetikai tandcsadasara iranyitanak. ,, Pukli van a kisbaba hasan” — hogy lehet, hogy egy
hatéves sokkal érthet6bben fogalmaz, mint egy diplomas orvos? Neki mindez természetes, nem

akad fenn rajta, csak mi borulunk ki. Mi, felnéttek.
A genetikusnal

2014. julius 29., kedd. A sziiletésnapom. ,, Egy é16 magzat. J6 életjelenségek. Ep koponya. Ep

gerinc. Négyiiregii sziv, épnek tindé kidaramlasi padlydkkal. Hianytalannak tiné magzati



veégtagok. Normal mennyiségii magzatviz. Placenta a hatso falon. A hasfal el6tt 171316 mm-
es korulhatarolt terime &brazolodik, mely megfelel omphalocelének. A képlet mérete alapjan,
ebben a terhességi korban normdl esetben is eldfordulo fiziologias koldoksérvnél 1ényegesen
nagyobb. Az elvaltozas rendezddése a terhesség elorehaladtaval nem varhato. Genetikai

indikacio alapjan a terhesség befejezése indokolt.”

A terhesség befejezése indokolt. A terhesség. Befejezése. Indokolt. Szavak, amiket hallunk, de
nem eértink. Amiket nem hiszlink el. Amiket nem akarunk hallani. Ebben az évben nincs
szlletésnapom, a 33. sziiletésnapom idén elmarad. Két nap mulva magzati kromoszéma-
vizsgalatot, chorionboholy biopsziat végeznek, hogy Kkideruljon, fennall-e még mas
kromoszoma-rendellenesség. Az eredményt mar csak akkor tudjuk meg, mikor késé, hogy a

negativ lelet megmentse Ot. Miért nem vartunk még...?

Azt mondjak, vesenyt futunk az iddvel. Gyorsan kell donteni, kérdések zaporoznak felém

mindenhonnan.

Mit akarok, megszulni a halott magzatot? Most még idében vagyunk, egyszeriien megszakitjak
a terhességet, és kész. Mutéti uton. Nem kell megsziilni. Nem fog fajni. Tulleszek rajta hamar.
Mit akarok? Kihordani a terhességet és megszilni a halott babat? Mit akarok? Eltemetni kis
fehér kopors6ban? Mit mondok a kislanyomnak? Mi lesz a hazassagommal? Mit akarok? Fiatal
vagyok még, majd lesz masik babank. Aki egészséges. Egyébként is, egy ilyen életképtelen
magzatnak nincs létjogosultsaga! Es ha életben is marad, milyen élete lesz? Fajdalmat akarok
okozni neki? Azt akarom, hogy szenvedjen? Tonkre akarom tenni az €letlinket, mindenki életét?
Mit akarok?!

A dontés

2014. julius 31., csiitortok. ,, Koponya ép, mellkas zartnak latszik. A hasfal elott a koldokzsinor
kilépésénél 18x15 mm-es szolid keéplet lathatd, amelyben a belek, a gyomor és a majnak egy

része helyezkedik el.”

Mit akarok... Nem akarok terhességmegszakitast. Nem akarom elvesziteni Ot. Nem akarom.
Nekem sosem lesz abortuszom. Nekem sosem. Lesz. Ha hanyatt fekszem, egészen
eléredomborodik a hasam. A férjem minden este kis keresztet rajzol ra, igy kivan Neki is jo

éjszakat. Az utolsot julius utolsé estéjén rajzolja.

2014. augusztus 1., pentek. ,, Elbucsuzni jottem, orokre elkészonni Téled. Nem fogjuk
megismerni egymast, meglatni egymast soha. Csak egy féenyképem, egy ultrahangképem van



Rélad, mas semmi. Gyonyorii vagy. Mar ezen a kezdetleges kis képen is latszik, milyen s7€p az
arcod. Es mintha mosolyognal. Felhtizod a kis labacskad, békésen lebegsz a magzatvizben. Mar
most egy csoda vagy. Harom honap. Ennyit lehettiink egyutt, ennyi adatott nekiink. Ma
elvesznek télem, elvisznek Téged. Sokat imadkozom, hogy ne fdjjon Neked, €s hogy bocsass meg
ezért. Bocsass meg nekiink, nekem és Apukadnak, aki most ugyanugy szenved, mint én. Bocsass
meg az orvosoknak, akik azt mondtaik, beteg vagy. Olyan beteg, hogy nagy valosziniiséggel
meghalnal, ha megsziletnél. Bocsass meg, hogy ezt a kockazatot, ezt a terhet és fajdalmat nem
mertiik vallalni és ugy dontottiink, most valunk el Téled. Nekiink kellett donteni, hiaba
kérdeztlink meg annyi orvost, bolcs és tapasztalt embert, a dontést nekink kellett meghozni.
Eletiink legnehezebb dontését. Soha nem tudjuk meg, mi lett volna HA. Ha masképp dontiink.
Ha olyan batrak és erdsek vagyunk, mint Te. Ha van elég erds hitiink. Csak remélni tudom,
hogy j6 helyre keriilsz most, az »égi vidamparkba«, ahogy a testvérkéd mondta, mikor megtudta
tolem, hogy beteg vagy és nem fogsz megsziiletni. »Anya, a hasad lesz a kisbaba temetdje«,
mondta erre a novérkéd, a legbolcsebb lény a vilagon, akit ismerek. Szeretiink orokke, kicsi

Angyalkank.”

Vége. A koriilottiink 1évok szerint jol dontottiink. Mindenki megnyugszik, megkdnnyebbiil.
Csak mi nem. Ennek igy kellett lennie. Masok szerint. De én nem ezt érzem. A férjem se ezt
érzi.

Nem hibaztathatunk mésokat, mi dontottiink igy. Pedig kiszaladtam, hogy menjiink haza... A
méhszaj tagitasat végzik a mitét elotti este, egy palcikat helyeznek fel, mikdzben a
vizsgaldasztalon fekszel szétfeszitett labakkal. Es zokogsz. Mert nem akarod. Es akkor az
orvosnak megesik rajtad a szive. Vagy a kisbabadon. Es azt mondja, gondold at még egyszer.
Akkor kellett volna hazamenni. Hazafutni és vissza se nézni. Akkor kellett volna, most mar
minden késé. Nem futottam, helyette bevettem a nyugtatdt, amit a ndvérke hozott. Minden
rendben lesz, ennek igy kell lennie, ez a j6 dontés. Barcsak lett volna valaki, aki nem ezt

mondja! Barcsak lett volna valaki. ..
Szembesulés az igazsaggal

Telnek a napok, de a fajdalom nem mulik. Ma méar tudom, nem mulik el soha. Nem tudok
megnyugodni, és van egy sz, amit minden nap beirok a keresdbe. Aztan egyik nap taldlok

valamit. Zsuzsa torténetét.

2014. oktober 16. ,,A 12 hetes ultrahangon derult ki a rendellenesség, 1% esélyt adtak a

babanak az életben maradasra. 40 ev felett voltam, a javasolt genetikai vizsgalatot korédbban



elutasitottam, ekkor — mivel az abortuszt ajanlottak — mégiscsak belementem. Kidertlt, hogy
nincs komoly genetikai eltérés, nem kell halmozott rendellenességgel szamolni. Innentél mar
30%-o0s tulélést adtak, tovabbra is az abortuszt ajanlva (a terhességet orvosi lebeszélés ellenére
»sajat felelossegre« tarthattam meg). Ekkor mentem at a vidéki klinikarol Budapestre (ott 50%-
ot »igértek«), s ott jartam gondozasra, illetve genetikara a baba megsziletéséig. Kb. 20 hetesen
kideriilt, hogy a lehet6 legnagyobb foku a rendellenesség, a mdj és a gyomor nagy része is a
koldokzsindrban volt. A tulélési esély minimalisra csokkent, Gjbdl abortuszt javasoltak.
Programozott csaszarral szliltem, a lanyomat azonnal atvitték a gyereksebészeti klinikara és
egynaposan megmiitottéek. Csak az operalo sebésztol tudtam meg, hogy a miitét utan ezek a
gyermekek (a legsulyosabb esetek is) 96%-osan teljes, egészséges életet élnek, s 6 maga is
csodalkozott, hogy a genetikusok ezt hogyhogy nem tudjak? A lanyomat ma mar csak a hasan
levo heg emlékezteti a valamikori operdciora, teljesen egészséges, ép, gyonyorii, okos, kitiind

tanulo 12 éves nagylany!”

Ez nem lehet... Miért most? Miért nem korabban irt, miért nem korabban olvasom? Zsuzsa a

férumon megadta az e-mail cimét, irok neki.

., Kedves Zsuzsa! Augusztus 1-jén veszitettiik el a kisbabankat, nagy méretii omphalocele miatt
megszakitottdk a terhességem a 13. héten. Nagyon felkavart, amit irt&l. Nekiink minden orvos
(pontosabban minden négyogydsz és genetikus) a megszakitdst javasolta, volt, aki sz0 szerint
igy fogalmazott: »nincs létjogosultsaga egy ilyen beteg babanak«. Mi mégis nagyon nehezen
hoztuk meg a dontést, még az utolsé pillanatban is zokogva menekiiltem volna a korhazbol...
Sajnos nem volt elég eronk, hitiink, és megszakitottak a terhességem, elveszitettiik a babankat.

Talan, ha akkor olvasom a soraid és meg tudlak keresni, mashogy dontiink... "
Levelezni kezdink.

,, Kedves Nori! Nagyon megrenditett a leveled, megsirattam a kisbabadat — még most is sirok...
Es nagyon tehetetlennek érzem magamat. Nem tudom, hova, kinek kellene irni, sz6lni, hogyan
kellene a kdztudatba bevinni azt, amit én tudok, amit én atéltem. A terhesség alatt nekem sem
segitett szinte senki. A szerencsém talan az volt, hogy vidéki vagyok, és amikor kiderult a
rendellenesség, még biztam abban, hogy Budapesten talan tébbet tudnak, talan ott még van
remény. Es ebben a négydgydszom is tdmogatott (ez is pozitiv a te élményeidhez képest). Igy
indult az én kélvariam. Talan az is segitett nekem, hogy mar 41 éves voltam, és tudataban
voltam annak, hogy esetleg ez az utolso lehetoségem. (...) A kérdéseidre: csak egy miitét volt.

Sziiletés utan egy nappal, t6bboras. Utina még egy napig altattik. Ezt kévetden 10 napig



maradt még a kérhazban, komplikacidk nem voltak. Az 5. naptdl, ahogy kiengedtek a korhazbol,
mindennap reggeltol estig bent voltam nala, szoptattam, gondoztam. A hegen kiviil soha

semmilyen mas komoly probléma nem volt.”

Miért nem talaltam Zsuzsara kordbban? Miért nem tudtam err6l? Miért nem tudnak errdl a
négyogyaszok, szonografusok, genetikusok? Hogy lehet, hogy par szazalék esélyt adnak
ezeknek a kisbabaknak és a terhesség megszakitasat javasoljak, holott igenis lenne esélyiik az

¢letre? Lenne, ha nem vennénk el toliik.
Ezt el kell mondanunk! Vissza a kdrhazba

Menjunk vissza! Menjink vissza a genetikushoz, és mondjuk el. EI kell mondanunk. Ha nem
hisznek nekiink, akkor is. Mert tudom, hogy nem gonoszsaghdl tették veliink. Nem bantani
akartak. Ok tényleg azt hitték, hogy ez a helyes dontés. Hogy azzal tesznek jot, ha azt mondjék,
ne tartsuk meg a beteg babat. Elvittik a levelezést. Néhany hénap malva pedig meglattam

Zsuzsa Ujabb bejegyzését azon a babas forumon, ahol korabban a térténetére bukkantam.

2015. majus 2. Zsuzsa valasza egy anyukanak. ,,Nagyon jol tettétek, hogy nem engedtétek a
terhességmegszakitast! Nemrég sokaig leveleztem egy anyukaval, aki sajnos engedte, és utana
olvasta csak a hireimet. Nagyon megviselte az egész. Elvitte a levelezéslinket a genetikusnak,
idézet a levelébol: »Kértem, hogy ha ideje lesz, olvassa el, belatasa szerint mutassa meg az ott
dolgozo orvosoknak is. Mikor mondtam mirdl van szo, hitetlenkedett, hogy az nem lehet, hogy
ilyen sulyos rendellenességgel életben maradt valaki, biztos nem ugy volt. Kértem, hogy olvassa
azeért el, és eljottiink. Hazafelé a kocsiban kaptam egy sms-¢ tdle, idézem Neked: Koszonom,
hogy elhozta, nagyon megindité irds. Igérem, hogy a kivetkezd hasonlo esetnél sebészi
konzultaciora kiildom a hazaspart.« Szoval valosziniileg ennek koszonhettétek, hogy a genetikus

biztatott benneteket. Ismeretleniil is nagyon halas vagyok neki, hogy komolyan vette igéretét.”

2015. majus 3. Az anyuka valasza Zsuzsanak: ,, A genetikus valoban betartotta igéretét, én tole
kaptam kinyomtatva a levelezést, és utina kerestelek meg a forumon. O ajdnlotta a sebészt is,
és kert, hogy szoljak, értesitsem a fejleményekrol, a sebésszel valo konzultacio eredményérol.
Kdszdndm, hogy irtal, és hogy beldled erdt merithetiink, az orvosok csak harcolnak, és szinte a

’

szamba akarjak adni a szot, hogy itt nincs remény, és cselekedjek, mert az idonk kevés...’

Hat volt értelme. Volt értelme visszamenni és odaadni a leveleket. Ennek kdszonhet6en masok
talan mashogy dontenek. A mi Kisbabanknak koszonhet6, hogy mas babak esélyt kaphatnak az

életre.



Az élet mellett

Kozel nyolc év telt el. Azo6ta sziletett harom gyermekink. Talaltunk orvosokat, akik az élet
mellett allnak, még akkor is, ha az az élet masok szerint nem tokéletes. Segitéket, akik akkor is
tdmogatnak és végigkisérnék a varanddssagom, ha beteg magzatot hordanék a szivem alatt. A
kislanyom irt és rajzolt egy mesekdnyvet, amikor a testvére meghalt: “Volt egy virdg, aki
nagyon kiilonbozott a tobbitél” — ezt irta benne. Akkor Ggy éreztik, a mi kis viragunkat
mindenki el akarja pusztitani, mert léte csak problémat jelentene. Ma mar tudom, vannak

¢letparti €s €életvédd orvosok is, csak nekik halkabb a hangjuk.

2020-ban egy magzatot elveszitettiink, elvetéltem a 12. hét elétt. Most mar tudom, mi a
kilonbség a genetikai okbdl elvégzett terhességmegszakitas és a spontan vetélés kozott. Ami a
lelki fajdalmat illeti, semmi. Pedig a terhességmegszakitaskor azt gondoltam, kénnyebb lehet

annak, aki elvetél. Nem, nem konnyebb.

Barhogy torténik, ugyanolyan fajdalmas elvesziteni a gyermeked. A kilénbség, hogy a vetelés
utdn meg tudsz békélni. Az abortusznal mas a helyzet. Az a Te dontésed marad mindig.

Megbocsajtani magadnak pedig a legnehezebb.

Két éve egy csodalatos kozosség tagja lettem. Az anyakdrben egy hénapban egyszer egyiitt
imadkozunk, beszélgetiink, mi anyukak. Legutobb tobb 0j taggal boviilt a csapatunk, ezért
bemutatkozé korrel kezdtik a taldlkozdt. Juli mellettem lt, nagy pocakkal. Hamarosan
megsziiletik hatéves kisfia testvére, mondta. Aztan magatol értet6d6 természetességgel mesélt
a kislanyarol is, aki 3 évvel ezelott sziiletett, és aki csupan néhany napot ¢élt. Tudtak, sulyos
fejlodési rendellenessége van, mégis vallaltak 6t. Aztan eltemették. Juli ugy beszél rola, hogy
mindannyian sirunk, 6 pedig konnyes szemmel mosolyog. Hogy van ennyi ereje? Két és fél év
gyaszterapia kellett, hogy feldolgozza. Elképzelhetetlen fajdalom. De sosem kell maguktol

megkérdezni, mi lett volna, ha... Nem mondtak le a gyermekiikrol.

Sokaig nem tudtuk, kislanyunk vagy kisfitnk sziiletett volna. Ugy éreztiik, még nehezebb lenne,

ha tudnank, igy inkadbb nem kérdeztliik meg a nemét. De aztan ennek is eljott az ideje.

Lelle. Azt jelenti, 1élek. O a mi kislanyunk, az els6 kistestvér. Akinek nem volt semmi biine,
aki mosolyogva varta, hogy megsziilessen. Akinek ,,pukli” volt a hasén, és ezért nincs most itt
veliink. Aki fent jatszik az ,,égi viddmparkban”. Akivel, remélem, egyszer majd talalkozunk. A

sziilei, a novére és a tobbi testvére. Mindannyian.



Babat varunk most is, Ujabb ajandék, Gjabb kistestvér érkezik hozzank. Es tgy alakult, hogy
nemrég ujra beléptem abba a rendeldbe, ahol nyolc éve nem jartam, és ahova nem szerettem
volna visszamenni soha. Hogy miért tortént mégis, miért vezetett az utam vissza arra a helyre,
ahol megtudtam, mit jelent az a sz6, ami aztan annyi fajdalmat okozott? Talan, hogy végre

megirjam Lelle torténetét.

Azt mondjék, a szenvedésben Isten latogatja meg a szenveddt. Veliink is ez tortént. Néhany
nappal az abortusz utan, mikor gy éreztem, belehal a lelkem, eszembe jutott valaki. Az atya,
akinél sok évvel azel6tt elsdaldozo kisgyerek voltam, és mar hosszl ideje nem talalkoztam vele,
mint ahogy a Joistentdl is tavol keriiltem feln6tt koromra. Megkerestiik, bekopogtunk hozza.
Visszamentlink és — megtapasztalva az isteni szeretetet, megbocsajtast és a hit kegyelmét — ott

is maradtunk.

Omphalocele. Nekink ezt jelenti: soha tobbé nem mondunk nemet az életre. Egy sz6, ami

megVvaltoztatta az életiink.



