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Egy jobb életert...

Kortlbelil 6t évvel ezelstt a Nem-
zeti  Rehabiliticiés ~ Ko6zpontban
(NRC) voltam rehabiliticién. A falivj-
sigon egy céduldra lettem figyelmes,
amely el6addsra hivott a kovetkezd
hétvégére, ahol az Ondllé Eletvitel
Kozpont képviselsi lesznek a vendégek.
Sajnos, a helyzet tgy alakult, hogy nem
tudtam elmenni. Hazatérve e-mailben
kerestem meg Ludmila Gricova asz-
szonyt, a szervezet vezetSjét, aki aztdn ugyancsak hasznos fegy-
vertirsnak bizonyult a hivatalokkal folytatott harcomban. KésGbb
személyesen is talilkoztunk, és Milka személyében csupasziv te-
remtést ismertem meg. A honlapjukra ellitogatva megtudtam,
hogy az Independent Living szlovikiai szervezetét 1996-ban hoz-
ta 1étre a Gri¢ hdzaspdr, Ludmila és Jaroslav.

A hatvanas évek végén Amerikiban 1étrejott az Independent
Living mozgalom (fliggetlen élet; mi az 6ndll6 életvitel kifejezést
hasznéljuk, amely jobban érzékelteti a torekvéseit). Célja a moz-
gassériilt és ép emberek teljes egyenléségének elérése volt. Alapi-
t61 a maga is mozgassériilt Ed Roberts és didktarsai voltak a Ber-
keleyi Egyetemen. 1969-ben Az 6ndllé élet stratégidja cimmel
megalkottdk a programot, és a hetvenes évek elején létrejott az el-
s6 6ndll6 életvitel kozpont. Itt kiillonbozd szolgiltatisok vartdk a
mozgissériilteket: tandcsadds, személyi segit6k kikozvetitése. A
mozgalom lassan elért mas orszdgokat is (Svédorszag, Anglia, Ir-
orszdg, Németorszdg, Csehszlovikia), és dltalinos elvei mellett
mindenhol megjelentek a specidlis igények és feltételek is. Ezért a
tevékenysége orszdgonként kicsit kiilonbozik.

Az 6ndll6 életvitel mozgalom célja, hogy a sériilt embereknek
politikai, szocidlis, gazdasagi és kulturdlis teriileten egyenld jogaik
legyenek az épekkel. Mlinden ember sériiltsége egyéni, ezért egyé-
ni bindsmaédot is igényel.

Az 6nall6 életvitel a mi esetiinkben nem azt jelenti, hogy nincs
sziikségilink masok segitségére, vagy hogy a tarsadalomtdl elvonul-
tan, ,remeteségben’ akarndnk élni. Epp ezért hiarom alapfeltétel
teljesitését varjuk el a tarsadalomtdl:

1. Hogy kikertiljink a kifejezetten szimunkra fenntartott inté-
zetekbdl, ahol egyfajta gettéban élink, és el kell tdrntink, hogy
idegenek gyimkodjanak felettiink. Ezzel pirhuzamosan pedig el-
vérjuk a tarsadalom segitségét, hogy otthonunkban teljes életet é1-
hesstink. 2. Hogy ne beteg emberekként kezeljenek benntinket,
mivel ez egy allapot, amely id6vel javulhat vagy rosszabbodhat,
vagy pedig stagnl. Természetesen mi is megbetegsziink, de ennek
legtobbszor semmi kéze az dllapotunkhoz. 3. Hogy a hivatalok ne
tartsak magukat feljogositva arra, hogy rélunk dontsenek, nélkii-
link. Ne tekintsenek benniinket kiskord polgaroknak vagy olya-
noknak, akik gydmsagra szorulnak pusztin az dllapotuk miatt.

Ezek azok az alapelvek, amelyeknek a tiszteletben tartdsat egy
mozgassériilt (ugyantgy, mint valamennyi mds polgir is) joggal
elvirja az dllam képvisel6itsl! Nem akarjuk, hogy ombudsmanok
képviseljék a jogainkat, mert azokat nalunk jobban senki sem tud-
ja képviselni!

Sztaké Zsolt
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szivinfarktus

Amit a szivizominfarktusrol tudnunk kell

A heveny szivizominfarktus rend-
kiviil életveszélyes. Tobbnyire hirtelen
keletkezik, és ugy sujt le, mint dertlt
égb6l a villimcsapas. Eléfordulhat
teljesen egészséges embereknél is, de
nagyobbrészt van kérel6zménye.

De hogyan is kovetkezik be?

Ugy, hogy a koszortér trombézis
kévetkeztében hirtelen elzarédik.
Egészséges koszortéren nem alakul-
hat ki trombdzis, ezt a belsé rétegét
valamilyen médon karosité folyamat
véltja ki. Az esetek 90%-dban az ér
belsé atmérdje érelmeszesedéses goc
kovetkeztében besziikiil, és ezen a he-
lyen bizonyos helyzetekben, példiul
nagy fizikai vagy pszichikai megter-
heléskor, hirtelen vérrdg alakul ki,
amely teljesen elzdrja a koszorteret;
ezdltal itt megsziinik a keringés. De
mis folyamat is vezethet hozza, még-
pedig a verSerek bizonyos gyulladasos
betegségei — példdul a Buerger-kér —
amikor a koszoriér egy bizonyos kis
szakasza begyullad, itt is kialakulhat
trombdzis. Az esetek nagy részében a
beteget kordbban szivkoszoruér-el-
meszesedéssel kezelték. De az dllapot
ilyenkor is rosszabodhat: bizonyos idé
milva az illetd nem birja a fizikai ter-
helést, panaszkodik, hogy 50-100 m
jards utdn egyenes terepen is kényte-
len megéllni, mert szoritist érez a
mellcsontja mogott. Kis pihend utin
a panaszok megsziinnek, és tovibb-
folytathatja utjit, aztin az egész is-
métlédhet. Az ilyen dllapotot terhelé-
ses vagy stabil angina pectorisnak
(oxigénhidnyos mellkasi fdjdalom)
nevezziik. A betegnek idejében fel
kell keresnie a szakembert, aki tizetes
vizsgilatra, katéterezésre utalja vala-
melyik kardiol6giai intézetbe. A stabil
angina pectorisban szenvedék dllapo-
ta tovabb romolhat, a mellkasi fdjdal-
mak mdr nyugalmi helyzetben is je-
lentkezhetnek; ezt az allapotot insta-
bil angina pectorisnak (heveny ko-
szoruér-tiinetcsoport) nevezzik. A
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betegnek ekkor mar kérhdzban a he-
lye, mégpedig a korondriadrzdben,
mert akdrmelyik szivroham szivizom-
infarktussal végzSdhet.

Mik a heveny szivizominfarktus
tiinetei?

Ahogy mir a fentiekben emlitet-
tik, a f6 tinet a mellcsont mogotti
hirtelen fellépé erds fdjdalom, amely
lehet ég6 jellegi vagy erGs szoritds
nehézlégzéssel egyttt. A beteg gyak-
ran sajit maga jelzi a jellegét és helyét,
mégpedig dgy, hogy Osszeszoritott
oklét a mellkas eliils6 falara helyezi. A
tijdalom gyakran kisugirzik a bal
karba, a kisujj irinyédba, de sugdrozhat
az allkapocsba és a lapockacsont ird-
nyaba is. Vannak kivételek is, amikor
a beteg nem érez fdjdalmat, példaul a
cukorbetegek esetében, akiknek az
idegszalvégzidései elvesztették érzé-
kenységtiket, ezért 6k gyakran libon
vészelik at az infarktust.

Mit tegyen az, aki ilyen helyzetbe
kerdal?

— El@szor is tisztdban kellene len-
nie az infarktus tiineteivel: erre kelle-
ne irdnyulnia az egészségnevelésnek
és felvilagositisnak. Eléggé elterjedt
nézet, hogy a sziv nem fdj; de mint
emlitettem, ez egyiltalin nem igaz,
mert a szivizominfarktus nagyon erés
tdjdalmat okoz.

— Kellene tudnia, hogy kit hivjon,
ismernie kellene a gyorsmentdszolga-
lat telefonszdmét. A napi gyakorlat,
sajnos, azt igazolja, hogy ez nincs igy,
mert ha a helyzet komoly, az emberek
hirtelen nem tudnak hov4 fordulni, és
a telefonszimot sem ismerik. Pedig
ilyenkor minden percért kar.

— Ha szivbetegrél van sz6, sok eset-
ben van otthon nitroglicerin-tabletta-
ja. Helyezzen beléle egyet a nyelve
ala. Ha a fdjdalom 5 percen beliil nem
sziinik, haszndlhatja a kovetkezd tab-
lettit; ez még kétszer, hdromszor
megismételhets. Ha a fijdalom to-
vabb tart, akkor orvosi segitséget kell

hivni. Minden 20 percnél tovébb tar-

t6 mellkasi fdjdalom orvosi elldtdst
igényel. Akit kordbban nem kezeltek
koszoruér-betegséggel, és hirtelen fel-
1ép6 mellkasi fajésai jelentkeznek, a
leggyorsabban keressen orvosi elld-
tdst.

Miért sziikséges, hogy a beteg mi-
nél kordbban orvosi elldtdsban része-
stljon?

Statisztikai adatokbdl ismert, hogy
a szivizominfarktust elszenveddk
50%-4dndl hirtelen halal kovetkezik be
még mielStt birmilyen segitséget kap-
ninak. A kérhdzba kertiltek 25%-a az
infarktus kezdetétdl szamitott négy
6ran belil meghal — nagyrészt szivrit-
muszavarok kovetkeztében. A kiszall6
orvos, a gyorsmentdszolgdlat, a kérhiz
korondriaérzéje igyekszik mindent
megtenni, hogy csokkenjen az elhald-
lozési ardny. Tovadbb csokkenhet, ha a
laikusokat megtanitjuk az tjraélesztés
szabilyaira. Fontos, hogy 6k is tisztd-
ban legyenek veliik, f6leg ha szivbeteg
van a csalidban; Nyugat-Eurépiban
ez nagyon bevélt. A miel6bbi orvosi
segitségnyujtds fontos az infarktus to-
vibbi kezelése szempontjabdl is. A
gazdasigilag fejlettebb orszagokban
ma mar katéterezést alkalmaznak: a
betegen koronarogrifids vizsgalatot
(szivkoszortér-rontgen) végeznek,
megdllapitjdk az elzdrédas helyét és
terjedelmét, majd ballonkatétert ve-
zetnek oda. A ballont felfdjjak; ezzel
az elzarédast okozd vérrdgot és a be-
sziikiilt koszorderet széthuzzdk, kita-



tandcsado

gitjdk, esetleg a helyzettdl fliggéen
témhalét helyeznek el a tagitds helyén,
hogy megel6zzék az Gjabb besziiki-
lést. Az elzarédott koszortér teljesen
atjarhatéva vilik, megindul benne a
normalis keringés, igy megakadalyoz-
zuk a szivizomzat tovibbi elhaldsit.
Ez a kezelési méd nagyon elterjedt
Szlovékiaban és Magyarorszagon is,
ezért fontos, hogy a beteg minél ha-
marabb — a fdjdalom kezdetétdl sza-
mitott 90 percen beliil — a megfelels

szivgyégyaszati intézménybe keriljon.
Ha 90 percen belil nem érhet el
ilyen hely, a legkozelebbi kérhazba
kell 6t vinni, ahol az infarktust gyégy-
szerekkel kezelik. Ez a médszer is si-
keres lehet, ha a fijdalom kezdetétsl

szamitott 3 6ran belil odakertl.

A gyorsmentdszolgilat telefon-

_ szama: 155.

Altalanos segélyhivé szam (az
Eurépai I_%nié egész teriiletén
miikodik): 112.

Végezetil szeretném ujra felhivni a
figyelmet a megel6zés, féleg az elséd-
leges prevencié6 fontossigira. A meg-
lévs kockdzati tényezSk jé irinyba
val6 terelése lényegesen késleltetheti,
el is hdrithatja a fenyegetd veszélyt.

Dr. Fazekas Ferenc
kardiologus, Kirdlyhelmec

(A sziv- és érrendszeri betegségek
kockézati tényez6irdl a Carissimi
idei elsé szamdban olvashattak.)

A szeretet a legjobb gydgyszer

A testileg sériilt ember
gyakran idilt problémd-
val kizd. A krénikus be-
tegek sokszor jellembeli
atalakuldson mennek Ait.
Allapotuk keriilhet ér-
deklédéstik kézéppontja-
ba, igy besztkilhetnek.
Az elsé tinetek megjele-
nése, allapotvaltozasaik
idészamitdsuk  fontos
pontjaivd valnak. Ok ma-
guk is sok nehézséget

sdra, panaszai mennyire
terhelik meg a kérnyeze-
tét, ilyen-olyan hidnyos-
sdgai, magatartisa ho-
gyan hatnak a hozzatar-
tozékra, és hogy ezek
mennyire megértdk vele.
A hozzitartozék is em-
berek, és viltozatosak le-
hetnek a reakcidik. Ben-
niik is a leggyakoribb ér-
zés a szeretteikért vald
aggodalom, szorongis,

okozhatnak. Az otthoni

helyzet tobbnyire asze-
rint alakul, hogy az ilyen
csalddtag milyen mérték-
ben képes 6nmaga ellati-

ijedtség. De gyakran ok
nélkili indulatkitorések-
nek is tandi lehetink,
amelyek nem szolgaljdk a

beteg ¢és kornyezete

egylttmikodését s a
gyogyitds hatékonysigit.
Ezért is olyan fontos a
hézi dpolds szempontji-
bél, hogy megértsik a
beteget. Az otthon tar-
tézkodd, kérhidzba kerti-
16 vagy onnan libadozni
hazaadott hozzitartozé
legaldbb annyi lelki gon-
dozist igényel, mint tes-
tit. Az elsé dolog, hogy
megfelel6képpen odafi-
gyeljink megnyilvinuld-
saira, érzéseire, élménye-
ire, gondolataira, emlé-
keire: ne csak a ldzgorbé-
jét figyeljuk, hanem a
személyiségét is. Ne fe-
ledkezziink meg arrdl,
hogy mindenki egyéni
médon szoronghat. Ezt
megérteni, melléallni,
egylttérezni vele a pszi-
cholégiai kultira szelle-
mében az elsé 1épés lelki
dpolasa terén. Hallgassuk
meg gondolatait, élmé-
nyeit, és vegyik figye-
lembe &ket. Mi, akik
mellette vagyunk otthon,
ne feledkezziink meg ar-
rél, hogy a pillanatnyilag
kuszkods, szenvedd be-

teg maga mogdtt tudja
elmult éveinek emlékeit,
tapasztalatait. A malt
eseményei, betegségére
utalé vonatkozdsai a je-
lenben is élnek és hatnak.
A sziil8k, nagysziil8k, ro-

konok  gyégyuldsinak
példdi egyardnt beszélge-
téseink témdja lehet. A
babonis elképzeléseket,
félelmet kelts vélemé-
nyeket lehetéleg tévol
kell tartanunk téle. Az
utasitdsoknak
mindig érvényt kell sze-

orvosi

reznink a téves nézetek-
kel szemben. Az otthoni
dpolasra és bandsmédra
is érvényes Paracelsus
monddsa: A szeretet a
legjobb gyégyszer.

Fehér Anna
gyogypedagigus
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A kezek blvoletében

Manapsig azt tapasztaljuk, hogy
ritka az olyan akadilyozott dllapot,
ahol csupdn egy tényezére vezethetdk
vissza a nehézségek. Altalaban tobb-
tényez6s dllapotelemzésre van szik-
ség, ¢és ez oly mértékben difterencial-
ja az elldtst, hogy csupdn egyéni fej-
lesztésrdl lehet sz6. Igy egyre gyak-
rabban beszéliink halmozottan aka-
dilyozottakrél. Besoroldsuk a leg-
markdnsabb, legmeghatirozébb tii-
net/4llapot szerint torténik. Erdemes
megismerkedniink dr. Dupont kuta-
tdsdnak adataival, mivel a masod- és
harmadtiinetek szimbavételével a
leggyakrabban trsulé tiinetegyttte-
sekre hivja fel a figyelmet. Az alibb
telsorolt tiinetcsoportokon kiviil kog-
nitiv, kommunikaciés, motorikus és
pszichoszocidlis akaddlyozottsigok
halmazéval talalkozhatunk. A vizsga-
lat eredménye az értelmi akadilyo-
zottsdg tarsult tliineteinek gyakorisd-
gat mutatja:

1. beszédhibik,

2. lataszavarok,

3. mozgasszervi rendellenességek,

4. magatartdszavarok,

5. epilepszia,

6. hallaskdrosodas.

Amikor az akadélyozottsdg a do-
mindns tlinetegyuttes alapjin ismer-
hetd fel, ritka betegségekrdl beszé-
link. Hétezer kilonb6z8 formdban
jelennek meg, és mind a kutatds, mind
pedig a szakellitds szdmdra komoly
kihivast jelentenek. Eurépaban egy-
millié lakosbél 500-an szenvednek
ritka betegségben (25 EU-tagillam:
459 millié lakos, 30 millié beteg). A
nagyon ritka el6fordulds miatt az
érintettek elszigeteltek, sebezhetdek,
kiszolgaltatottak (www. eurodis. com):

* 80%-uknak az dllapota genetikai
okokra vezethetd vissza;

* a domindns, szembeszokd tiinet
lefedi az eredeti betegséget, pl. Rett-
vagy Angelman-szindréma esetén a
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szakemberek autizmusra gyanakod-
nak; nincs megfelel6 diagnézis;

* hidnyosak az dllapotra vonatkozé
informdcidk;

* hidnyosak a tudomanyos ismere-
tek;

* a betegségek stlyos tirsadalmi
kévetkezményekkel jarnak;

* hidnyos az érintettek egészség-
ugyi ellatsa;

* a gondoskoddsban igazsigtalan-
sagok fordulnak el8.

Tanulmédnyunkban el8szor az An-
gelman-szindrémat szeretnénk révi-
den bemutatni, majd 4ttérink a Rett-
szindrémara.

Az Angelman-szindréma

Neuroldgiai rendellenesség. Harry
Angelman angol orvos irta le 1965-
ben.

El6szor 3 és 7 éves kor kozott is-
merik fel, ekkor jelennek meg a kisé-
16 tiinetek: etetési, mozgds-, beszéd-
és figyelemproblémadk, hiperaktivitds,
sulyos tanuldsi nehézségek. A maga-
viseletet érzelmesség jellemzi, gyak-
ran hangos nevetéssel kisérve. Az ar-
con megjelend grimaszok boldogsa-
got tikroznek. Az Angelman-szind-
rémiésok ingerlékenyek, figyelmiik
szoért. Komplex ellitist igényelnek,
mivel szinte valamennyi tertileten fej-
lesztésre, timogatdsra szorulnak.

Ha a tlinetegyiittest Gsszehasonlit-
juk a Rett-szindrémééval, sok hason-
16sdgot fedezhetiink fel. Néma angya-
loknak is hivjdk ezeket a kisldnyokat,
mivel az arc emocionalitisa, az okos
szemek szinte beszélnek... A két tii-
netcsoport kozott a legnagyobb ha-
sonl6sdg a beszéd kiesése és az emoci-
onalitis fennmaraddsa. A kiilonbsé-
gekre figyelve azt tapasztalhatjuk,
hogy az Angelman-szindrémads sze-
mélyeknél a felsé végtagok hasznalata

megmarad, és ez jobb életmindséget

ritka betegségek

tesz lehet6vé szamukra. A Rett-szind-
rémat a kezek dlland6 sztereotip (mo-
s6-, kéztordels) mozgisa kiséri. Az
onellitas, életvitel és fejlédés szem-
pontjibdl ez kiillonbséget okoz.

A Rett-szindréma

Genetikai eredet idegfejlédési
rendellenesség. El8sz6r Andreas Rett
osztrak orvos irta le 1964-ben. A szo-
cidlis fejlédés és a jaték az els6 két—
hirom évben megreked, a kilvilig
irdnti érdeklédés viszont megmarad.
A legjellemzébb tiinet a kézhasznélat
és a manipuldciés készségek elveszté-
se. Ezt a beszéd részleges vagy teljes
elmaraddsa kiséri. Felting a kezek
sztereotip mozgdsa, a vallaknak és az
allnak a mellkashoz valé kozelitése, a
kezek nyilazdsa, a tarsas élet szabd-
lyainak elvesztése. Jellemzd az érdek-
16d6 mosoly, a tekintettartds, kezdet-
ben kapcsolatfelvétel nélkiil — amely-
nek képessége azonban idével kiala-
kulhat. Gyakoriak a késébbi sztereo-
tip mozdulatok, érdeklédések.

Az érintett fitk mar magzati kor-
ban elhalnak. Ldnyok esetében
10 000-bél egy Gjszilottnél jelentke-
zik a Rett-szindréma, amely az
MECP2 gén muticidja az X kromo-
szémin. Ez a ,tikorgén” tobb ritka
betegségnél azonosithaté — olyan,
mintha a tlinetegyiittes attél figgne,
hogy melyik része ,,csorbul”. Jellemzd
a korai természetes fejlédés kb. 1-2
éves korig (9-30. hénap). Az dltalunk
vizsgalt 27 esetnél a sziil6 dtlagosan a
18. hénapban figyelt fel el8szor rend-
ellenességekre (a fejlédés stagnaldsa,
az addig szerzett készségek elvesztése:
pl. kiesett a kandl a gyermek kezébdl).
A legjellemzdbb tinetek: a beszéd-
készség és a kéz hasznalatinak elvesz-
tése — tenyértordelés, tapsolds, a kéz
szdjba tétele; bizonytalan jards, libuj-
jon val6 jaras, széles libtartds. Kb.



Rett-szindrdma

50%-ban mozgiskorlitozottd valnak.
Késébbi kisér6 tinetek: légzési ne-
hézségek — hiperventilicié, légzésvisz-
szatartds, levegényelés; epilepszia;
izomténus-novekedés, az izomzat
renyhtilése, fokozatos vesztése, gerinc-
ferdulés; a novekedés lassuldsa.

Taktilis terdpia

Mivel a Rett-szindrémira jellem-

z8, hogy a fejl6dés szenzomotorikus

szinten megdll, a fejlesztés innen in-
dul. A kovetkezd szintek csupdn ko-
vetkezetes egymadsra épitéssel, folyto-
nossiggal célozhaték meg. A fejlesz-
tés egyéni, rendszeres, rovid idGtarta-
mu, tobbszori stimulalasbal 4ll.

1. 1épés:

A kezek simogatisa, az ujjak jaté-
ka, tapintds, a kézfej locsoldsa stb. (A
gyermekek nagyon szeretik a vizet, a
hidroterdpia ajanlott.)

2. 1épés:

A szem ingerlése (vibralds) fény,
levegé dltal, tirgyak felmutatisdval,
mozgatisdval stb.

3. 1épés:

Kéz-szem kontaktus kialakitdsa,
tejlesztése. Az el6z6 két 1épés a fej-
leszt6 személy reakciét kivélto aktivi-
tisdra épuil, a gyermek passziv tars.
Ennél a 1épésnél aktivizaljuk 6t, foko-
zatosan ravezetve, hogy szemével ko-
vesse a kezét. Eredményt csupdn
rendszeres ingerléssel érhetiink el.

4. 1épés:

A kéz tirggyal val6 ingerlése a
markolds tudatos elérése végett. Az
el6z6 1épés eredményessége lehet6vé
teszi a kovetkezd szintre valé feljutast.
A fejlesztés sorin leghosszabb ideig
dltalaban a 3. és 4. lépést viltakozva
alkalmazzuk.

5. 1épés:

A fogis fejlesztése — a probalkozas
szintjén!

6. 1épés:

Szem-tirgy kontaktus kialakitasa,
tejlesztése. Bevilt mddszer, hogy a
gyermeket a kezével etetjik, ugyanigy
itatjuk poharbdl, stb.

Az dltalunk kivizsgdlt 27 gyermek-
bol harom képes a targyat megfogni, egy
iszik pohdrbol segitséggel. Valamenmnyien
segitségre szorulnak, nem onelldtdk.

Augmentativ beszéd

A rettes linyok bdjosak, iddvel
egyre beszédesebb, nagy szemekkel.
Altaliban 6n4lléan tudnak iilni, rovid
ideig megtilnek egy helyben. A képen
is lathatjuk (9. oldal), hogy értelmes
tekintet néz rank vissza. Ez adja a
szakmdnak azt a feladatot, hogy olyan
alternativ kommunikécié kialakitdsd-
val prébélkozzon, ahol a szem reakci-
6ja kozli a valaszt. ..

A fejlesztés sordn biztositanunk kell:

— az allandé napirendet (sztereotip
ingerfelvétel);

— az élettér tirgyainak dllandésa-
gat, azonossagit (iléke, pohir, tortl-
kozé...);

— kommunikaciés tablik hasznala-
tat: képek, grafikus dbrak, Bliss-jelké-
pek, betik stb.;

— dllandé targyi és szébeli szimbé-
lumkészlet hasznilatit;

— beszélni kell a gyermekhez, és
beszélgetni vele: beszélnek a szemek!

Fejlesztési folyamat:

* testi kozelség: kozvetlen tapasz-
talatok (olbe iiltetve);

* orientdciés kommunikdcié: kozos
értd szint (mosolygé arcok);

* biztonsdg: megértés és megértett-
ség (helyzetbe hozni);

* azonos, dllandé orienticios jelzé-
sek;

* strukturdlt ingerhdttér: etetés,
mozgas;

* dllandé6 kornyezeti rendszerek;

* hosszan tarté ingerhittér;

* az elutasitis-elfogadis tisztelet-
ben tartisa.

Hangsilyoznunk kell a rendsze-
res, intenziv fejlesztés fontossagat. A
hatékonység eléréséhez a fejlesztének
sziiksége van szakmai optimizmusdra.
A fejlesztés lehetSségeit a sziilével va-
16 egytttmikodés, illetve az intézeti
hattér szabja meg. Mivel a csalddok-
kal is egytittmiikodiink, tapasztalata-
ink alapjin Osszedllitottuk a sziil6i
igényeket is. Ezek a kovetkezok:

* korai felvilagositds mindkét szil6
és a gyermek jelenlétében;

* nyugodt 1égkor, a zavaré tényez6k
kizarisa;

* a kérdések megvalaszoldsa, segit-
ségnyujtds;

* barati, csalddi timogatis (a civil
szervezbdés fontos feladata);

* az anya érzelmi timogatdsa;

* az egészséges testvérekkel vald
toglalkozis;

* hdzastarsi és csalddterdpia — sziik-
ség szerint;

* intézeti ellitds mérlegelése —
sziikség szerint;

* utégondozs biztositisa.

Minden nehézség ellenére a Rett-
szindrémas linyok és ndk élvezhetik
szeretteik és kornyezetiik érdekl6dé-
sét. A tanuldsra nyitottak, csupdn t6-
link figg, hogy mennyire taldljuk
meg a kulcsot fejlesztésiikhoz. Széles
érzelmi skdldn reagalnak mindennap-
jaik torténésére, a fejlesztés és széra-
kozds formaira.

Strédl Terézia

Szakirodalom:
Naddcia na pomoc ludom Rettovym

syndromom. Keézikonyv. Galdnta 2004



Elet Rett-szindroméaval

Az orvos-gyogyszerész hazaspdr galintai csalddi hizd-

nak udvardn hangos csaholdssal hatalmas fehér kutya
fogad. Simaljak Miria betessékel a hizba, ahol éppen
Klirika, a gyogytorndsz foglalkozik Karolinkdval. He-
tente kétszer, egy—mdsfél ordt torndztatja az iziileteket,

hogy ne révidiiljenek az izmok, és megmaradjon a moz-
gdsuk. Kozben az apa, Simaljak Richdrd is hazaérkezik.

Joghurtot készit elo kisldnydnak, mert itt az uzsonna
ideje, aztdn leiil mellé. Nagy-nagy szeretettel babusgat-
Ja. Mi pedig Marikdval beszélgetiink.

Hogyan  emlékszik
vissza a kezdetekre?

Amikor Karolinka
megsziletett,  aranyos,
egészséges kisbaba volt —
egyéves kordig. Pici elvél-
tozdsokat ugyan észlel-
tunk, de ezt inkdbb csak
sejtésnek nevezném. A
nagyobbik fid, és mond-
jak, hogy a fiuk aktivab-
bak, »rosszabbake; azt hit-
tiik, hogy mivel & kisldny,
ezért jobb, aranyosabb,
nem koévet el bizonyos
dolgokat. El8sz6r lelassult
a fejlédése. Az egészséges
gyerek egy- és kétéves ko-
ra kozott rohamosan fej-
16dik, naponta ragadnak
ra Gj dolgok, Karolinkanal
ez lassabban ment. Meg-
tanult par egy-két szétagu
sz6t, de inkdbb utaldsok
voltak, és megmutatta,
mit akar. A gyermekorvos
szerint rendben volt. Két-
éves kora kortl, februdr-
ban, beirattuk &évodiba,
mert munkaba léptem; az
volt a feltétel, hogy nya-
ron le kell szoktatni a pe-
lusrél. Ez redlisnak tlnt,
de nem sikerilt, s6t a mai
napig sem. Ez alatt a fél
év alatt még inkdbb szem-
bettinéek voltak az eltéré-
sek az egészséges gyerek-
hez viszonyitva. Folfigyel-
tink dolgokra: nem kap-
csolgatta f6l a villanyt, hi-
dba mutattuk neki; oda-
szaladt a tévéhez, kikap-
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csolta; nem tudtam por-
szivozni, mert folyton ki-
kapcsolta; kirdmolta a fi6-
kokat, minden szétdobdlt.
A szakember azt mondta,
hogy mir megvoltak a
destruktiv folyamatok. Ha
valamit felépitettem koc-
kabol, orommel lerom-
bolta, de sajit maga nem
tudta Osszerakni. Vannak
videéfelvételeink  arrél,
ahogy konyvet lapoz;
most széba sem johet,
hogy a kezébe vegye.
Megfogta a targyakat,
hasznilta &ket, enni tu-
dott. Viszont sose tudtam
megérteni, hogy miért en-
gedi el ivas kozben a cu-
mistiveget, mikor Oszto-
nosen is szoritania kelle-
ne. Ilyen apré jelek voltak.
Pozsonyba keriiltiink egy
pszicholégushoz, ugy fo-
gadott, mintha nemtoré-
dém anya volnék: nem
toglalkozom vele eleget.
Feladatul adta, hogy a ko-
vetkez8 alkalomra tanit-
sam meg egy kis mondé-
kara. Sose felejtem el,
hogy mastdl is megkap-
tam, hogy tobbet kellene
vele foglalkoznom. Harom-
éves kora elétt a fizikai 4l-
lapota is hirtelen lerom-
lott. Ez mir a mdsodik
stadium ennél a genetikai
eredeti egészségkidroso-
ddsnil. Mdr benne volt
kezdettsl, de csak késébb
kezdett megnyilvanulni.

Mikor deriilt ki, hogy
mirdél van sz4?

Még nem volt hdromé-
ves, amikor intenzivebben
kezdtink érdeklédni is-
meréseinknél, egy svidjci
orvos hézasparnal. Itt egy
neurolégust kerestiink fel;
rinézésre azt mondta,
hogy ez Rett-szindréma.
A gyereken nem litszott
semmi. Hiperaktiv volt:
hidba mondtuk neki, hogy
ljon le, rohangilt, felmd-
szott az asztal tetejére, na-
gyon kellett rd vigydzni.

Most tud jarni?

Igen, tud. Néha maga is
elindul, de 4altaldban ti-
mogatjuk, hogy megvéd-
jiuk az esést6l, mert elve-
szitheti az egyensulyit. Ez
is az elsé tinetek kozott
volt. Kétévesen megillt a
szoba kozepén, megingott
egy picit, aztin futott to-
vibb. Az emlitett gyer-
mekneurolégus felismerte
a tineteket. Ma mar ge-
netikai vizsgilattal meg
lehet allapitani; a mi
idénkben ilyen teszt még
nem volt, csak a kiilsé
jegyek alapjan hataroztdk
meg. Elgszor imbolygott,
aztin elkezdett zihalni.
Azt hittik, majd kin6vi,
de megmaradt. Ehhez ja-
rult a kéz kilonleges
hasznilata, illetve egyre
kevésbé hasznilta a kezét.
Kézmosé mozdulatokat
kezdtiink megfigyelni nd-
la, ezek is megmaradtak.
Es amit tudott, az folya-
matosan leépilt. Ma mar
szinte egydltalin nem be-
sz€l, néha mondja, hogy
mama.

Hogyan kommunikal-
nak?

Mint a kisgyerekkel:
prébéljuk  kitalalni, mit
akar. De sokszor nem si-
keril. Nézi az iveget:
szomjas. A hamm azt je-

az én torténetem

lenti: 4lmos, az amma,
hogy éhes. Mivel nem tel-
jesen immobilis, foldll és
elindul. Idébe tellett, mig
rijottiink, hogy vécére
akar menni. Ha valami
problémdja van, ideges,
éhes, dlmos, firadt, vagy
valami nem tetszik neki,
akkor elkezd nagyon zi-
halni, kapkodja a levegét.
Kérdezgetjik, taldlgatjuk,
mi a baj.

Jelzi valahogy, ha nem
taldljdk ki, mit szeretne?

Folytatja azt a semmit,
amit nem tudunk, hogy
mi, de 4ltaliban ebbél a
négy-6t dologbdl kitaldl-
juk. De ha beteg, lehetet-
lenség rdjonni, mi a baja.
Ha lizas, csak ugy dllapi-
tom meg, mint a kisbab4-
nil. Csillog a szeme,
megfogom a fejecskéjét,
kezét, hogy forré. Ha
meghallja, hogy csobog a
viz a fiirdészobdban, elin-
dul; tudja, hogy neki en-
gedjik. A tudds, ismere-
tek elveszitése tényleg fo-
lyamatos volt. Kezdetben
minden nap mondott va-
lamit, aztin egyre ritkdb-
ban. Hiromévesen, ami-
kor dignosztiziltik az al-
lapotit, el voltunk képed-
ve, hogy nem fog ugy ro-
hanni, gerincferdilése
lesz — ilyesmiket soroltak.
Majd meghaltunk, hiszen
semmit sem lehetett rajta
litni. Kérhazba is befe-
kudtink a diagnézisért; a
genetikus orvosnd is fel-
vetette, hogy Rett-szind-
réma. A svdjci orvos is-
merdseink a ziirichi nagy-
kényvtarban taldltak
anyagot, leforditottik ne-
kiink, mert nem tudtunk
tobbet, mint amit a neu-
rolégus meg a genetikus
mondott, utébbi azt is
ajanlotta, hogy keressiink
intézetet a szamara.



az én torténetem

Aztin 2002-ben létre-
hoztik az alapitvanyt.

Egy ismer6som hivta
tel a figyelmiinket egy néi
magazinban  megjelent
cikkre, hogy Magyaror-
szagon, a Montigh Imre
Altaldnos Iskoldban van-
nak rettes gyerekek. Leve-
linkre vélaszolt az egyik
anyuka. Igy kertltiink Bu-
dapestre. Ok akkor mir 6t
éve 1éteztek mint Magyar
Rett-szindréma Alapit-
vany. Szeretettel fogadtak
benniinket. Ott taldlkoz-
tunk el8szor ilyen gyere-
kekkel.

Meghivtak az eurépai
szilbi szervezeteket to-
morité szervezet Rett-
konferencidjira, és meg-
biztak benniinket a kovet-
kez6 évinek a megszerve-
zésével. Itt voltunk a gye-
rekkel, mindketten mun-
kiba jértunk, azt sem tud-
tuk, hogyan fogjunk hoz-
zd. Létrehoztuk az alapit-
vanyt, és Pozsonyban
megszerveztik a konfe-
rencidt. Viszont tovabbra
sem mondta meg senki,
hogy mit csindljunk a
gyerekkel. Késébb kide-
rilt, hogy barmit tesziink
is, nem lesz Jobb csak
rosszabb. De ezt mi akkor
nem tudtuk. Minden
tesztje normadlis volt, csak
6 nem volt egészséges.

A csaldd élete hogyan
valtozott meg?

Fokozatosan véltozott
meg; annyiban, hogy lett
egy masik gyerekiink, aki
megmaradt kisbabaszin-
ten. Ugyanazt a gondos-
kodast igényli, mint egy
kisbaba, csak tizenhét éves,
és harminc kilé. Oltozte-
tés, flirdetés.. ., a sziild pe-
dig oregszik, nagyobb az
energiaveszteség. Lassan
hisz éve ugyanabban az
litemben élink, és ez bor-
zasztdéan firaszto.

De sikeriilt ossze-
egyeztetnie a gyégyszeré-
szi hivatdsival. Mert van,

Karolinka sziileivel

akinek ilyenkor kettéto-
rik a karrierje.

Azért nem volt annyira
egyszerd, mint ahogy ki-
vilrél latszik. Mikor Ka-
rolinkit évoddba irattuk,
munkdba dlltam, Vigsely-
lyére jartam a patikdba. A
térjem pedig kiment
Morvaorszigba dolgozni;
hetente, kéthetente jott
haza. Egyedil voltam a
két gyerekkel. Amikor
minden bizonytalan volt,
a diagndzis, nem tudtam,
mit csinaljak, akkor egye-
dal voltam. Csak 1999-
ben jott haza. Nem sze-
retném még egyszer azt az
idészakot megélni. Ricsi,
a fiam nagyon aranyos
volt; a mai napig is igen
nagy tdmaszunk. Sokat
jatszott a kisldnnyal, el-
kildhettem tzletbe. Igen
j6 szomszédaink voltak
abban az idében; 8k is, a
szlileim is rengeteget segi-
tettek. Viszont ha itthon
maradtam volna, biztosan
meg6rilok. Most mir
mds ennyi év utin: majd-
hogynem belenyugszik az
ember, de akkor borzaszté
volt. Ha beteg volt, és itt-
hon maradtam vele, vé-

gigsirtam a napot. Jél
doéntéttem, hogy elmen-
tem dolgozni. Most is
eszembe jut idénként,
hogy jobb volna itthon
lenni, de ez nem igaz. Mi-
kor tankoteles lett, a tan-
Ugyl torvény értelmében
beirattuk a magyar alapis-
koldba, de kétévi halasz-
tast kapott. Majd a galan-
tai specidlis iskolaba irat-
tuk. Mikor munkéba all-
tam, egy ndvérke vigyd-
zott rd, aztin az anyukdm,
és négyéves koritol a szo-
cidlis otthonba hordjuk.
Azéta is reggel visszik,
délutin megyink érte.
Egy évig hetente kétszer
gyoégypedagdgus jirt oda
néhdny 6rdra, majd az in-
tézményben specidlis osz-
talyt hoztak létre; az isko-
labol jartak ki pedagégu-
sok. Idével az osztily
visszakerilt a specidlis is-
kola épiiletébe, most a
gyerekeket viszik oda. Ka-
rolinka  pszicholégusi
szakérti vélemény alap-
jan az egészségi allapotd-
t6l figgben jar iskoldba.
Hat ra az id6jards, epilep-
szids rohamai vannak;

ilyenkor nyugtatét kap.

Az augmentativ és alter-
nativ kommunikacié se-
gitségével probaljak ok-
tatni, nem sok sikerrel.
Pedig nagyon értelmes,
mar csak meg kellene sz6-
lalnia. Tudom, hogy érti,
amit mondok, az egyszerd
utasitisokat végrehajtja.
Nem minden rettes egy-
forma. O egyrészt silyos
eset, masrészt Ugyes. Igy
nekiink nehezebb. Vannak
szul8k, akik lefektetik az
agyra a gyermeket, és
nyugodtan otthagyhatjak.
Karolinkit egyetlen pilla-
natra sem lehet egyediil
hagyni. Rohama lehet,
légzésproblémdi vannak.
Zihal vagy éppen ellenke-
z8leg, apnoéja (légzéski-
maradds) van. Eléfordul,
hogy dllandéan bokodni
kell, hogy lélegezzen. Va-
laki mindig mellette van.
A férjem vagy a fiunk, aki
nagyon szereti, és akdr
hosszabb idére is rabiz-
hatjuk. Tavaly hosszu id6
6ta el8szor elmehettiink a
térjemmel kettesben ki-
randulni. Ricsi és a pérja

gondoskodott Karolinkd-

rél.
(t)
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az alapitvany — glaukoma

Szlovakiai Rett-szindréma Alapitvany — Nadacia na pomoc ludom Rettovym
syndréomom - Slovensko (a Rett Syndrome Europe szlil6i szervezet tagja)

2002-t8l miikodik.

Alapité: MUDr. Simaljak Richérd.

Ugyvezets: PharmDr. Simaljak Maria.

A kuratérium elnoke: PaedDr. Strédl Terézia PhD.

Cim: 924 01 Galanta, Ruzova 152/21, tel.: 00421 31 780 26 74, e-mail: rettsyndrome.sk@gmail.com.

Tevékenység: tandcsadds, tijékoztatds, szakemberek ajanldsa, tudomanyos tevékenység, tovibbképzések, konferenci-

ik szervezése orvosoknak, gyégypedagégusoknak, egyetemistiknak, sziil6knek, részvétel kilfoldi konferencidkon, re-
habiliticid, szakirodalom beszerzése, a hitranyos helyzetiek timogatdsa. SzilSk és gyermekek rendszeres egyhetes
nyari diltetése, anyagi timogatdsa az ad6-2%-bdl. Egyedi kérések elbirildsa alapjan hozzdjarulds segédeszkozok,

gyermekkocsi visarldsihoz, a koltségek egy részének megtéritése egyéni gydgykezelés esetén. Kilfoldi fejlesztés ta-
mogatdsa (az egyik kisldny egy hetet tolt6tt Hollandidban). A galdntai szocidlis otthon dltal szervezett rendezvények,
kirdnduldsok timogatisa. HozzéavetSleg 30 érintett csaldddal van kapcsolatuk.

Zold halyog, az alattomos betegség

»Vigydzok rd, mint a szemem vildgara”— szoktuk mon-
dani, ha valamit nagyon értékesnek tartunk. Bizony, 6v-
nunk kell a szemiink vildgat, mert ha elveszitjiik, 6ridsi
veszteség ér benniinket. A kornyezetiinkbdl érkezd infor-
macicknak mintegy 85%-dt a szem segitségével érzékel-
juk, a vizudlis észlelés folyamatiban az emberi agynak a
fele vesz részt. A szemet kilonbozd betegségek veszé-
lyeztetik, melyek kovetkeztében romlik a latds, s6t a
megvakulds réme is fenyeget. Az egyik leggyakrabban
vaksigot okoz6 betegség a glaukéma, elterjedtebb nevén
z6ld hdlyog. Becslések szerint a vildgon jelenleg 6,7 mil-
li6 ember él, aki ennek kovetkeztében veszitette el szeme
vilagit, és hozzavetdleg 70 milliéan szenvednek benne.

A 7z0ld hilyog elnevezést még Hippokratész korabdl
eredeztetik, de téves feltételezésen alapul (az Skori goro-
goknek még hidnyosak voltak az anatémiai ismereteik): a
végs6 stidiumban a pupilla zolden vildgit, mint a tenger-
viz, de halyogrol nincs sz6, ugyanis a glaukéma a litéideg
progressziv megbetegedése, és sorvaddssal jar (mitétkor
nem hilyogot hiz le az orvos a szemr6l). A legsilyosabb
kockdzati tényez6 a magas szemnyomads, amely rendsze-
rint semmilyen tiinettel nem jar, ezért sajnos, gyakran ké-
s6n fedezik fel. A tudomdny jelenlegi dlldsa szerint a zold
hilyog nem gydgyithatd, de kilonb6z6 szemceseppekkel
meg lehet dllitani vagy legalabb lassitani a sorvadasi fo-
lyamatot. Minél kordbban ismerik fel, anndl tovabb lehet
védeni a latast. A betegnek hosszi tivon, ltaldban élete
végéig csepegtetnie kell a szemébe. Ha szemnyomds-
csokkentéssel sikeriil a betegséget megdllitani, miitét
nem sziikséges. Ellenkezd esetben allapotmegérzé bea-
vatkozds torténik. A beteg nem fog jobban litni utdna, a
cél az, hogy ne romoljon az dllapota. A zold hilyog alta-
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ldban genetikai alapy, jellemz6 rd a csalddi halmozédas.
Negyven-6tven éves kor kortl jelentkezik. Kezelésének
sikeressége szempontjabdl a legfontosabb a korai stidi-
umban valé felismerése, ugyanis a mar elsorvadt szem-
ideg nem regeneralédik. 40 éves korig hirom—o6t évente
ajanlatos preventiv kivizsgdldsra menni, 40 {6l6tt éven-
ként, de legalabb kétévente végzett vizsgalattal meg lehet
el6zni a végss stidiumba val6 jutist. A Glaukéma Vildg-
szovetség és a Glaukémads Betegek Vildgszovetsége min-
den év mirciusiban glaukémahetet tart. Ehhez mar
tobbszor csatlakozott a Szlovak Glaukéma Tirsasdg a
Pfizer gy6gyszertirsasiggal egytttmiikodve. Ilyenkor az
orszdg tobb szemészeti rendelSjében (idén 18-ban) in-
gyenes szemnyomdsmérést végeznek, és kisz(irik a koc-
kézati csoportba (40 év feletti kor, rovidlatds, csalddi els-
fordulds, érrendszeri betegségek) tartozékat. Az érdekls-
dés folyamatosan n6,idén is tobb mint kétezren hasznal-
tik ki a lehet6séget. Dr. Kardos Laszlé szemorvos el-
monddsa szerint sajit magunk is kiprébalhatjuk, hogy
nem romlik-e a latdsunk. Vdlasszunk a lakdsban egy al-
landé targyat allandé megvildgitissal, és mindig ugyan-
abbdl a tavolsagbdl nézziik. Példaul a hilészobiban néz-
ziik meg negyedévente egyszer ugyananndl a lampandl
ugyanonnan a falon fliggs képet. Letakarom az egyik,
majd a masik szemem. Ha latom, rendben van, de ha leg-
utébb lattam, most meg nem, fel kell keresni a szemor-
vost. Ugyanis gyakran el6fordul, hogy ha az egyik sze-
mére jol 1at valaki, nem veszi észre, hogy a masikra nem —
ez pedig veszélyes allapot. Sokszor nem is a beteg ha-
nyagsiga okozza, hogy késén keril orvoshoz, hanem az,
hogy a misik szemére jol lit.

@



agressziv viragpor

Az aIIergia - mieldtt a beteg szakorvoshoz kerdl

Orrfolyds, viszket6 szem, kinzé
kohogés, kititések a b6ron. Szlovikia
lakossdganak 40%-a szenved ezek-
nek a tineteknek valamelyikétdl,
vagy egyszerre tobbtdl is, és eldre lat-
hatéan 2020-ig mér a tobbség aller-
gids lesz, 20-30 év mulva pedig ritka-
sdgszamba fog menni, ha valaki nem
lesz érintett. Az allergia kronikus
gyulladdsos betegség, az immun-
rendszer kiviilrdl j6v6 hatdsokra valé
reakci6ja, amely az embert élete vé-
géig elkiséri. Barmi kivalthatja: fa-,
tii-, gyompollen, rovarcsipés, penész-
gombdnak a levegbben terjed spé6-
rdi, ételek, napsugirzis, hideg, de
még a viz is.

Dr. Kossir Kldra gyermekallergo-
16gus, a Szlovikiai Asztmasok Tar-
suldsdnak elnoke arra hivta fel a fi-
gyelmet, hogy az éghajlati valtozdsok
kovetkeztében ma mér nagyon révid
a pollenmentes id6szak, és ez meg-
neheziti a paciensek kivizsgdlasat.

Janiustél mar nem érzékelhets a
tik virdgpora, viszont jon a flipollen,
errdl tudjik legrégebben, hogy aller-
git okoz. Az 8sszel virdgzo tirdm- és
parlagtli virdgpora a legagresszivabb
allergén. A betegek szdmdra a legne-
hezebb id8szak a tavasz és a nydr vé-
ge, 6sz eleje. Ha a nyar meleg, hamar
kiég a fii, r6vid az allergiaidény. De
ha olyan lesz, mint amilyen az el6re-
jelzések alapjan az El Nifio hatdsdra
most varhaté — kellemes, kicsit hiivo-
sebb a szokdsosnil, a hémérséklet
nem megy harminc fok f61¢, néha es-
ni fog —, a fitélék tovibb virdgoznak
és okoznak panaszokat. Az esés id6
kedvez az allergidsoknak: ilyenkor
kicsit fellélegezhetnek. Meleg sziraz
nyari napokon nagyon sok a levegs-
ben a penészgombaspéra, amely a vi-
ragporhoz hasonléan allergiis tiine-
teket okozhat. Kozéjik sorolhaté a
szénanatha (orr- és szemtiinetekkel),
sulyosabb esetben asztmds rohamok,
légzésrovidilés (a beteg nem birja

teljesen kilélegezni a levegdt), néha
nem is kohog, csak nehézlégzése van.
A szénanitha (pollindzis) részben
megelézhetd: legjobb kendével, sap-
kaval védeni a fejet, napszemiiveget
hordani, gyakran kimosni az orrot,
szemet, leobliteni a hajat, a férfiak
tigyeljenek a bajusz és szakall tisztin
tartdsdra. Varoson nem ajdnlatos so-
kat szelléztetni, nedves ruhdval kell
port t6rolni, nem szabad kint szdri-
tani a ruha- és dgynemiit, mert be-
hozzuk vele a pollenszemcséket,
rossz éjszakdt okozva az allergids be-
tegnek. Ne toltse szabad idejét viro-
si kornyezetben, és allergidja ellenére
menjen ki a természetbe, mert a ned-
ves erdében hamarabb lehullik a
foldre a pollenszemcse, igy enyhiil-
nek a tiinetek. A kipufogégiz, a giz-
olaj nemcsak az egészségre drtalmas,
hanem a virdgport is irritalja: felnyit-
ja a tokjat, kiszabadul beléle a fehér-
je, agresszivvé vilik, egyes pollen-
szemcsék kérosan elvaltoznak, s még
er6sebben ingerlik a beteget. Dr.
Kossdr Kldra hangsilyozta, hogy a
szakrendelSk zsufoltak, s miel6tt a
beteg szakorvoshoz keriil, szabadon
kaphat6 gy6gyszerekkel (antihiszta-
minikumok) enyithet6k a tiinetei.
De nagyon koriltekintden kell ket
alkalmazni, nehogy esetleg drtsanak.
Az antihisztaminikumok gitoljik a
leger8sebb kozvetits anyagnak, a kli-
nikai tineteket okozé hisztaminnak
a hatédsat. Az els6 generdciésak azon-
ban mir elavultak, rengeteg a mel-
lékhatdsuk. Bar csokkentik a tiinete-
ket, Ujakat is okoznak: nyalkahdrtya-
szdrazsagot, a viladék bestirtisodését
(az asztmdsok nem tudjék kik6hog-
ni), a vizelet mennyiségének csokke-
nését és szivbetegeknél tachykardidt
(szapora szivverés). Kisgyermekeknél
az elvarttal ellentétes hatdst valthat-
nak ki: nem nyugtatnak és altatnak,
mint a felnSttek esetében, hanem ag-
resszivvé, izgagava teszik Oket. Az

USA-ban és Anglidban mar betiltot-
tak az ezeket az antihisztaminiku-
mokat tartalmazé szirupokat. Na-
lunk kordbban nem voltak kaphatdk,
de ma mar igen. J6 megbeszélni a
gyermekorvossal, hogy mit tartalmaz
a szirup, amelyet el8ir. Ez a szabadon
kaphat6 orrcseppekre is vonatkozik,
mert gyakran ugyanaz a hatéanyag
més néven fordul el8. Es bér a bete-
get figyelmeztetik a gy6gyszertirban,
hogy csak hét napig szabad hasznal-
nia, utina esetleg vesz egy mds nevtit
ugyanazzal a hatéanyaggal, és igy
csak noveli a mellékhatisokat. Jatro-
gén (a kezelésbdl eredd) nitha ala-
kulhat ki, amely arciiregmitétet is
sziikségessé tehet. Ezért az 4j gene-
rdciés antihisztaminikumok haszné-
lata ajinlatos; nemcsak hisztaminel-
lenes hatdsuk nagy, hanem mas gyul-
laddsokat is csillapitanak. Receptor-
specifikusak, nem okoznak mellék-
hatdsokat. Hosszabb ideig is lehet
Sket szedni, a beteg megveheti, de a
korzeti vagy a gyermekorvos is el6ir-
hatja. Kézben el6készitheti a beteget
a szakvizsgdlatra, ahol az allergolégus
telallitja a diagnézist, és elbirja a ha-
tékony terdpidt, amely mar a betegsé-
get, nem pedig a tiinetet gyogyitja.
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Cheryl Marie Wade

A TESTEM AZ EN TORTENETEM:
A BANATOM ES AZ EROM FORRASA" L.

Hernddi Ilona, az ELTE Bdrczi
Gusztdv Gyogypedagigiai Kard-
nak oktatdja és Hernddi Kriszta
Vancouverben élé szociologus, iré
Cheryl Marie Wade iréval, eléado-
miivésszel, fogyatékosjogi aktivistd-
val készitett interjiijanak szerkesz-
tett vdltozata. Az irds a Fogyaté-
kossdg és Tdrsadalom cimii folyo-
iratban jelent meg. (A folydirat
megrendelheté az ELTE Eitvis
Kiadéndl: info@eotvoskiado.hu.)

A politikailag korrekt nyelv fon-
tos eszkoz az elnyomottak kezé-
ben, hiszen ezzel tudnak ellennyo-
mast gyakorolni azokra, akik a
dontéseket hozzik, igy hat jol ér-
tem és respektdlom ezt a mozgal-
mat, de szerintem néha til mesz-
szire megy. Multkor néztem egy
misort Mark Twainrél, és valaki
javasolta, hogy ki kellene venni a
nigger, a néger sz6t Mark Twain
miveibsl. Meg vannak ezek bo-
londulva?

Azzal egyetértek, hogy a nyelv
elnyomo jellegét nagyon fontos fi-
gyelembe venni. Nem biztos, hogy
jol értem, hogy az afrikai amerika-
iak miért akarjadk magukat afrikai
amerikainak hivni, de a 1ényeg az,
hogy annak fogom d&ket hivni,
mert tiszteletben tartom a tényt,
hogy az & tapasztalatuk nem egye-
zik meg az enyémmel. De érdekes
moédon az dltalam hasznilt nyelv-
vel sok fogyatékossiggal él6nek is
baja van. Kényelmetlentl érzik
magukat téle. J6 példa erre, amikor
egy irdsom, amelyrél azt gondol-
tam, hogy kivilé, megjelent egy
togyatékostfolyéiratban, és akkor
beirt egy né, hogy ha ilyen dolgo-
kat fognak kinyomtatni, akkor &
visszavonja az el6fizetését. Amikor
tovabbolvastam, rajottem, hogy a
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kripli sz6 zavarta, a dugds sz6
nem, csak a kripli. Sokak szimara
nagyon nehéz megbirkézni a krip-
li széval, mert annyira sok szenve-
dést idéz fel.

Igen, ha kis kripli linynak, sze-
gény kis kriplinek hivnak, bizony
megsemmisits érzés lehet, de nem
mindegy, hogy ki mondja. Néha
ha hallom, hogy valaki hasznilja a
kripli sz6t, én is Osszerezzenek.
Amikor pedig fogyatékoskozeg-
ben vagyok, kortilvéve nem fogya-
tékos segitékkel, és ez utébbiak
mondjik, hogy kripli vagy pupos,
az nem zavar. Tulajdonképpen leg-
tobbszor egyaltalin nem zavar
semmi ilyesmi. Taldn azért, mert
nem vagyok tulérzékeny a nyelvvel
kapcsolatban. Szeretem a nyelvet,
mindegy, hogy mi. Irs vagyok. A
kripli olyan erds, élénk szé, a fo-
gyatékos szénak meg mintha mo-
ralis konnotdciéja volna, mintha
azt mondand, hogy nem vagy ké-
pes, vagy hendikepes (handicap-
ped) vagy. De az eufemizmusokat
mindenekfelett utilom. Ilyen pél-
ddul a mésféleképpen képes (diffe-
rently abled), nem tudom, hogy az
mi a csudit jelent, vagy a testi ki-
hivisokkal kizdé (physically
challenged)... és a legjobban utalt,
az a fogyatékos képességti (handi-
capable). Hilyeség.

Szerintem az a lényeg, hogy ne
mondjuk, hogy nem vagyunk
kriplik. Csak véltoztassuk meg a
kripli jelentését. Az az igazi fel-
adatuk a fogyatékossigjogi moz-
galomnak és a fogyatékos mivé-
szeknek, hogy mélyrehaté vilto-
zasokat hozzanak a nyelvhaszndlat
konnoticiéjdban, azaz definidlja-
nak benninket, Gj jelentéseket te-
remtsenek vilaszként azokra a

kérdésekre, hogy kik vagyunk mi,

és miként szeretnénk dolgokat.
Példiul szimomra nem fontos,
hogy a személy keriiljon elére. Ez
a része a nyelvnek nem izgatott
annyira, mert mindig mas kultura-
lis mozgalmakat kovettem figye-
lemmel, és ha valaki azt mondta,
hogy meleg térfi vagyok, vagy fe-
kete férfi vagy né vagyok, sose ju-
tott eszembe, hogy ez bérkit is in-
zultilna. Ezért amikor azt mon-
dom, fogyatékos né vagyok (I am
a disabled woman), nem gondo-
lom, hogy ez azt jelenti: elsGsor-
ban fogyatékos vagyok, és csak
misodsorban né. Ez a kifejezés
nem teszi fogyatékos mivoltomat
fontosabb4, mint a ndéi mivolto-
mat. Ez csak egy jelz6, ez is a ré-
szem, de egyben fehér né is va-
gyok. Ezért azt kellene monda-
nom, hogy né vagyok, aki fehér
bérrel él (I am a woman who lives
with a white skin). Szdmomra
nem fontos, hogy a személy keriil-
jon elére. S6t néha kifejezetten
esetlenné teszi a beszédet. Vitat-
koztam errél sokat masokkal, akik
ugy érezték, hogy ez rendkivil
tfontos. Hogy a személy keriljon
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az elsé helyre. Es ha ez fontos va-
lakinek, akkor tegye. De én nem
szeretném, ha ezek a dolgok kodi-
fikilva lennének, ha mereven ra-
gaszkodndnk hozzijuk, mert oly
szornyl nehézkessé teszik a nyel-
vet. Aztin meg olyan kényelmet-
len helyzetbe hozhatjuk ezzel az
embereket, hogy végil nem tud-
jak, mit és hogyan lehet mondani,
és inkdbb ki se nyitjak a szdjukat.
En jobban 6riilok annak, ha valaki
hibédzik, akir ha olyat mond is,
amit6l dsszerezzenek, csak akarjon
velem beszélni. Nem fognak ve-
link beszélni, ha azon kell aggéd-
niuk, hogy a politikailag korrekt
kifejezést hasznéljak-e, és ,a sze-
mély keriiljon elére” is része en-
nek. Ha annyira mereven ragasz-
kodunk a helyes nyelvhasznélat-
hoz, hogy az emberek elfogédott-
nak és hilyének érzik magukat,
amikor nem a helyes kifejezést
hasznéljak, akkor ahelyett, hogy
csokkentenénk, noveljik az elnyo-
mis szintjét. Megfordultam kii-
16nféle kulturalis hatterd csopor-
tokban, és a végén mindig vitat-
koztunk errdl, mert valaki mindig
rosszul mondja. Miért olyan nehéz
egyszerien csak beszélni réla,
akdrmi legyen is az? Ha valaki
mond valamit, amire a masik azt
mondja neki, hogy én ezt inkibb
igy szeretném hallani, azzal mi a
probléma? Hiszen ezzel mar meg
is kezd6dott a parbeszéd!

Anyim mindig azt mondta, én
nem az elsé sz6t mondtam ki, ha-
nem az elsé6 monolégomat mond-
tam el, 4gy kezdtem beszélni.
Igen, azt hiszem, bennem geneti-
kusan ko6tédik valami a nyelvhez.
Mindig dgy képzeltem el, hogy
kilonboz6 frekvencidn rezegnek a
szavak. A nyelvnek, a szavaknak
energidjuk van. Amikor verset irsz,
és egy bizonyos szét vélasztasz
ahelyett, hogy egy mdsikat vilasz-

tandl, annak gyakran érzelmi ha-
tdsa van, amikor kimondod. Min-
dig is szerettem hangosan irni a
verseimet. Van, aki nem szereti.
Ok gy képzelik, hogy az olvasé
csendben 1l, és olvassa a kdnyvben
vagy a papirlapon a kinyomtatott
szoveget. Es persze egy ilyen vers-
nek a nyelvezete egészen mis,
mint amit én haszndlok. En per-
formansznyelven irok, és mindig is
ugy éreztem, sokkal it8sebb a
munkdm, ha el6 van adva. Az is
furcsa, ha valaki mds adja el6, mert
azt hiszem, lényeges a testem je-
lenléte és az, hogy én adjam eld.
Amikor a kezeimrdl beszélek, ak-
kor igazin erds a vizudlis jelenség,
ha latjak a kacska kezemet. Azt
gondolom, hogy a nék, elsésorban
a feministdk, nagyon jél eltaldltik
a test és a hatalom kérdését.
Mindez vonatkozik a fogyatéko-
sokra is, mert minket teljes egé-
szében azzal hatiroznak meg,
hogy mit tudunk és mit nem tu-
dunk csindlni a testiinkkel ahe-

lyett, hogy az hatdrozna meg ben-
niinket, miben vagyunk értékesek,
miként képviseliink értéket.

A feminizmus felhivta a figyel-
met arra, milyen veszélyes az, ha az

emberek hagyjdk magukat bele-

manipuldlni, hogy kényszeresen
olyan dolgokkal foglalkozzanak,
amelyek nem lényegesek a sajit
hatalmuk, illetve kiteljesedéstik
szempontjdbdl. Erre j6 példa: ha
egy né rogeszméjévé vilik, hogy
kovér a combja, akkor nem lesz
olyan hatékony a tovibbtanulds-
ban vagy egy dllds megszerzésében
vagy a status quo megvaltoztatdsi-
ban, mert arra fog 6sszpontositani
és minden energidjat arra fecsérli
el, hogy miként néz ki, s a kiilseje
elfogadhaté-e. Azon a napon,
amikor a nék nem engedik meg
tobbé, hogy levigjik a melliket, se
hogy orvosok szemetet rakjanak a
testiikkbe, hogy nagyobb melliik le-
gyen, akkor fogom ugy érezni,
hogy a feminizmus gy6zedelmes-
kedett. Erthetetlen szimomra,
miként engedheti meg valaki,
hogy megcsonkitsak. Taldn amiatt,
mert annyi szornyd miitéten estem
at, és annyira rettegek att6l, hogy
megmérgezzenek — mert azt csi-
naljik: mérgeket adnak be a sze-
rencsétleneknek. Es egy né erre
képes, csak azért, hogy kitoltson
egy blizt. Hogy ez honnan jon?
Megmondom, honnan. A mélysé-
ges elnyomdsbdl fakad. A belsévé
tett elnyomdsbdl, a sajit tested
gy(loletébsl, ami nagyon is beleil-
lik a kapitalista rendszerbe. Mert
ezek a mitétek, eljirdsok iszonyd
pénzekbe kertilnek. A feministik
olyan sokat és olyan mélyre haté-
an irtak arrél, miként lehet embe-
reket
szétrombolni, ha révesszik a tag-
jait arra, hogy csak a testiikre kon-
centraljanak! Es utilom kimonda-
ni, de ki kell mondanom, hogy a
feminizmusnak nem volt akkora

megosztani, mozgalmat

hatidsa, amekkorat reméltem. Ha a
plasztikai sebészetet nézziik... A
nSk megcsonkittatjdk magukat.

(Folytatjuk.)
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Kozos a vilagunk

Tavaly &sszel 6rommel tettink
eleget a budapesti De juRe Alapit-
vany kuratériumi elnoke, dr. Kél-
man Zsoéfia felkérésének, hogy a
Carissimi nonprofit alap legyen
tarsszervezdje az alapitviny Integr-
Art 2011 elnevezésti rendezvényé-
nek. Mutasd meg magad! cimmel
filmpalyazatot hirdettek 18 és 35 év
kozotti fiataloknak, akik vagy ma-
guk is fogyatékossaggal élnek, vagy
filmjiik valamely szereplGje érintett.
Az 5-10 perces alkotdsokat az in-
tegracio, esélyegyenlGség, akadaly-
mentesség témakorokben vartdk.
Husz versenyz6 palyazott, koztik
Gal Bianka fiileki gimnazista, aki-
nek két filmjét kilondijjal jutal-
mazta a zslri. Az IntegrArt 2011
keretében mdrcius végén volt az
tnnepélyes eredményhirdetés. A
Merek (Mozgissérult Emberek
Rehabilitaciés Kozpontja) székha-
zdban megtartott rendezvény kerek-
asztal-beszélgetéssel  kezd6dott,
Sarkadi Bence marionettmivész és
Borsy Addm énekes miisorral sz6-
rakoztatta a kozonséget, és meg-
nyilt Barték Andrisné Gyongyvér
fotémivész kidllitisa.

A miivészetek
hidat képeznek
»A filmverseny Dubniczki Csilla

kolléganém szellemi terméke, és
beleilleszkedik az alapitvinynak ab-
ba az attitidmddosité sorozatiba,
amelyet tizenot éve folytatunk —
mondja dr. Kdlmédn Zséfia. — Mi
rendeztiik példdul az elsé kerekes
székes divatbemutatét. A mivésze-
tek mindig hidat képeznek az érze-
lem, az értelem, a vildg és az egyes
ember kozott. Az IntegrArt név
tobb dolgot is sugall. A miivészetek
integralé szerepére utal, arra, hogy
itt mi ma kilonboz8 miivészeteket
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integralunk. A filmé a f&szerep, de
jelen van a fotd, bdb, zene és bizo-
nyos értelemben a szinhdz is. To-
vabbd hogy a kozos vildg keretei
kozott integrdltan vagyunk épek
meg kevésbé épek: akiknek sok
problémdjuk van, meg akiknek ki-

csit kevesebb.”

Kerekasztal-beszélgetés

az inkluzioroél

»Nincs kilon vildg az épek és a
kevésbé épek részére. Egyetlen vi-
lag van, s valamennyitinknek abban
kell élntink” — olvashatjuk a De ju-
Re honlapjin. Ezt a gondolatot fe-
jezi ki az alapitviny , K6z6s a vild-
gunk” mottéja, melynek szellemé-
ben a rendezvény nyitinyaként az
inkluziérdl (elfogadds) tartottak
kerekasztal-beszélgetést. Az élet
kilonb6z6  szegmenseit képvisels
résztvevék mondtdk el, hogy ho-
gyan latjak: mit lehet tenni vagy 6k
mit tesznek az inklaziéért. Ertelmi

sérilt embereket foglalkoztatd
szinhdz rendezgje kifejtette, hogy

mivészetikben nem ismernek

olyat, hogy fogyatékos vagy nem
tfogyatékos. Ha egyszer a szinpa-
don vannak, ugyanaz a tempd,
ugyanannyit kell dolgozniuk, mint
barki mésnak. Céljuk a kivdlé mi-

filmverseny

ndség. A médiaszakember arrél be-
sz€lt, hogy rettenetes csatdt kellett
vivni, hogy a média befogadja a fo-
gyatékos embereket. A kereskedel-
mi csatorndk munkatdrsai sokdig
abban a tévhitben éltek, hogy a né-
z6k elkapcsolnak, ha fogyatékos
embert litnak a képernyén, habdr
ezt semmilyen felmérés nem td-
masztotta ali. Az Egyesiilt Alla-
mokban példiul egyezség sziletett
a fogyatékos embereknek a médid-
ban val6 szerepeltetésérél. Magyar-
orszdgon azonban még most is sok
hirdetd attdl tart, hogy art a marka-
nak, ha fogyatékossiggal €16 sze-
mély reklimozza. Ne azért jelenjen
meg valaki a médidban, mert fo-
gyatékos, hanem azért, amit tud.
Nem jétékonykoddsrél van szé:
alapvet$ érdek, hogy ne pocsékol-
juk el azt a pluszt, amely akar a fo-
gyatékossigb6l ered. A Médiaunié
tavalyi Kertlj kozelebb! kampanya
nagy elérelépés, de a tdrsadalomra
gyakorolt hatdsit egyelére nem
tudjik felmérni. Az Esélyegyenls-
ségi Iroda munkatirsa elmondta,
hogy a budapesti kulturdlis intéz-
mények 90%-a nem akaddlymente-
sitett, és ezen nemcsak a bejdratnal
kialakitott rampdkat, hanem a
Braille-irdsos tdjékoztatékat vagy a
mozifilmek feliratozdsit is kell ér-
tentink.
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Gispidr Judit, a Duna Televizi6
szerkesztdje, zstiritag: ,Nagyon
nagy 6rommel véllaltam el a zsiri-
tag szerepét, mert ritka az ilyen
fesztival, ahol az érintettek készit-
hetnek filmet.

Sziviink szerint

mind a hdsz péilyamivet bemutat-
nank, mert mindegyik értékes volt
a maga maédjan. Itt is megmutatko-
zott, hogy mennyire szubjektiv do-
log a filmezés: az els6 dijban mind-
annyian megegyeztiink, az Osszes
tobbiben nem. A Biankdéban volt
még egyezség, hogy valamiféle dijat
kapjon. A gy6ztes film mindannyi-
unk szdmadra egyértelm volt, val6-
szintleg a fiatalos vaginysiga miatt.
Otletesen kitallt és iigyesen szer-
kesztett torténet. A szerepl6knek,
hala istennek, sikeriilt elkertlniiik a

szentimentalizmus csapddjat. Ezt

sokszor tapasztaltuk azokndl a fil-
meknél, amelyek nem keriltek be a
dijazottak kozé. A taldlkozds tgyes
fogisa a takardsbdl fokozatosan
elébukkané kerekes szék a linnyal;
itt jol fejezédik be a rovid torténet,
igy kerek a vildg. Viszont maximum
itt abba is lehetne hagyni, nem kel-
lene mdr a slusszpoén, a befejezés
kicsit didaktikusnak sikertlt. A leg-
nagyobb probléménak azt litom
ezeknél a filmeknél, ha beszélhetek
a negativumokrdl is, hogy nagyon
nehéz érintetteknek sajiat magukrol,
érzéseikr6l filmet forgatni. Ezzel
nemcsak a fogyatékos emberek
vannak igy, hanem mindannyian.
Ha nekem kellene magamrél, az ér-
zéseimrdl filmet készitenem, az
éppugy nehéz. Tulsagosan beava-
tottak voltak, és ahhoz, hogy az
érintetteken kivil mds is kivdncsi
legyen egy filmre, sziikség van egy-
fajta kiviilallésdgra. Ezt a fajta »ki-
vill is vagyok, belil is vagyok« ér-
zést tudtik kevesen megfogalmaz-
ni. Eppen ezért azt ajanlottam vol-
na mindenkinek, hogy mikor sajat
magardl, érzéseirdl vagy a baritja-
rél, aki kozel all hozzd, elkészit egy
filmet, mutassa meg olyan ember-
eknek, akiknek semmi koziik a fo-
gyatékos emberekhez. Hogy mit
adhatnak a nézdnek ezek az alkotd-

Filmverseny — eredményhirdetés

A husz pilyamunkdbdl a nyolc legjobbnak itélt alkotdst a kozonség is

megtekinthette.
Nyertesek:
I. dij: Szalai Liszl6: Kerek a vilig

II. dij: Falkus Zoltan Antal: Halldssérilt egy napja
III. dij: megosztva Baranyi Gabor Bend: Hétkoznapi torténet

és a szinvonalas operat6ri munkaért: Peske Szandra Norma: J6l csak a szi-

vével lit az ember, avagy a svibhegyi Bicebdca torténete
Kiilondij: Gal Bianka két filmje: Lupus, avagy a Farkas markdban és
Ghost by Bibi (A jutalmat Bauer Edit eur6pai parlamenti képvisels, a Ca-

rissimi kuratériumdnak tagja ajanlotta fel.)

A gybztes filmek megtekinthetSk az alapitvany honlapjan. Az elsé két di-

jazott alkotast az Eurépai Parlamentben is bemutatjik.

sok? Pont azt, amit nem mindenki-
nek sikertlt elérnie a filmmel. Azt a
fajta »belilrsl én igy litom« érzést,
amelyet G4l Bianka filmje meg tu-
dott mutatni. Amin nekem is majd-
nem kicsordult a kdnnyem, és amit
lehet, hogy én kivuldllé filmkészi-
t6ként nem tudok ilyen erés hatds-
sal elérni. Olyan hatast, olyan érzel-
meket, amelyeknek belil kell lenni-
ik, hogy ezt megmutassa. Csak eh-
hez kell a kiviilallésag is. Olyan erds
hatast kivéltani ezekkel a filmekkel,
amellyel valészintleg csak az érin-
tettek birnak. Biankdrél minden
zstritagnak az volt a véleménye,
hogy tehetséges. Oszinte, eszkozte-
len film. Képes hatni az esetleges
technikai hibdk és pici tigyetlenség
ellenére is. Ez mindkét filmjére ér-
vényes, de egyértelmten a gyakor-
latlansdg szdmldjara irhaté. Egy ti-
zennyolc éves linynak, még ha ré-
géta amatSr filmes is, nincs nagy
gyakorlata. Szép lirai alkotds, kevés
sz6val. J6 forma- és ritmusérzék
jellemzi az 6nvallomdst. Erénye és
kilonlegessége, hogy nemcsak
megrdz6, hanem felemels is egy-
szerre. Gyonyoriien mutatja be a
mindent elvesztés és az elmaginyo-
sodds folyamatdt, majd a tudatosan
kikényszeritett fordulatot, melynek
kévetkezménye az, hogy létrejon
egy erbs kozosség. A tartalmilag hi-
teles és eladdsdban meggy6z6 sz6-
veghez jobbara illusztrativ képsoro-
kat illeszt a szerz8, gondosan tgyel
a zenei ritmusra. Tul tud 1épni sajit
hatdrain, és reményt tud mutatni
azoknak is, akik a problémdihoz
nem kotddnek kozvetlenil. Az ani-
mdciés film nagyon udit6 médon
humorral flszerezett alkotds. Igaz,
kicsit kezdetleges volt a technikai
megoldas, de azért adtuk ezt a kii-
16ndijat a két filmre egytitt, mert a
folytatasra szeretnénk biztatni Bi-
ankét.”

(Folytatds a 16. oldalon.)
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beszélgetés Gal Biankaval

Optimistan felfogni az életet

Gidl Bianka, a fuleki
gimndzium érettségizd
(azota leérettségizett) ta-
nuléja tavaly a Szlovdkiai
magyar amatér filmesek
II. fesztiviljén, a Pictura
2010-en els6 helyezést ért
el. A budapesti filmver-
seny kiilondija ujabb bi-
zonyitéka tehetségének.
Az eredményhirdetés
utdn beszélgettiink.

Hogyan keriiltél kapcso-
latba a filmezéssel?

Kiskoromtdl szerettem
volna filmezni, de kamerit
csak két és fél évvel ezel6tt
kardcsonyra kaptam. Azé-
ta egyfolytiban filmeket
csinalok. Miivésznek tar-
tom magam, ez az 6nkife-
jezés eszkoze szdmomra.
Novelldkat, regényeket
irok, rajzolok, hegedilok,
ez is egyfajta kifejez8esz-
koz. Leginkibb humoros
videdkat készitek, hogy
mdsokat szdrakoztassak.
Mert mindenki pesszi-
mista, és azt szeretném, ha
nevetnének, hogy ne ve-
gyék annyira komolyan az
életet, nézzék optimistdn.

Az animdciodrel Kal-
mdn Zsdfia azt mondta,
hogy »bdjos fintor a vildg-
ra«, a Lupus, avagy a Far-
kas markdban cimii filmed
nem wvolt humoros.

Nem, mert a betegsé-
gemet mutatta be hirom
percben 6sszefoglalva. Az
elsé része inkdbb szomo-
rd, hogy mit kellett 4tél-
nem; de a vége az, hogy
ennek ellenére nem sza-
bad elcstiggedni, optimis-
tan kell venni az életet,
megmutatni a tobbi em-
bernek, hogy igy is van
élet, igy is lehet minden jo,
s ezaltal segitséget adni.
Enis megprébalom dert-
litéan felfogni az életem,
ezért elnyomom magam-
ban a negativumokat. On-
gyogyitassal, pozitiv dol-
gokkal,  mediticiékkal
prébialkozom. A kezdeti
évek voltak a legnehezeb-
bek. Nem tudtam mozog-
ni, édesanyim fiirdetett és
adta rdm a cipét; ez eléggé
szOrnyd volt. Vagy egy
forgatds utin ugy felda-
gadt a libam, hogy nem
tért bele egyik cipémbe se,

és jarni sem tudtam. Ed-
dig rengeteg diagnézist
mondtak, a lupust (auto-
immun betegség) csak ta-
valy nydron dllapitottik
meg. Infuziés kezeléseket
kaptam, havonta hdrom
napra be kellett fekidném
a koérhazba. Stabilizilo-
dott az dllapotom, most
csak gydgyszert szedek,
amely legyengiti az im-
munrendszeremet, hogy
ne forduljon a szerveze-
tem ellen. Emiatt nem
mehetek  kdzdsségbe,
hogy ne kapjak el semmi-
lyen virust, mert az végze-
tes is lehet. Igy maginta-

y2Hozzdtegye a vilighoz a maga porszemét”

Dr. Kdlman Zséfia: ,Ne azt nézziik, hogy valaki fogyatékos-e vagy nem, hanem
azt, hogy mit tud letenni az asztalra. Mindig azt mondom a hallgatéimnak, hogy
nem szabad megengedni, hogy ember és ember koz¢é odailljon a fogyatékossig:
nézzik meg, mit tud, mit csindl, milyen ember. Van-e annak jelentGsége, hogy a
fotémivész, aki kidllitotta a képeket, siket vagy nem siket? Semmi az égvildgon.
A tehetség nem fugg a fogyatékossigtdl. Vagy van, vagy nincs. A masik a munka.
Valaki vagy beleadja azt, amit a tehetség mellé bele kell adni, vagy nem. Tehit ez
sem fligg a fogyatékossigtdl. Ha egy alkotds megsziletik, és az igazi alkotds: ben-
ne van a tehetség és a munka, akkor végképp nem szamit, hogy alkotéja ilyen vagy
olyan. Csak az szdmit, hogy mindenki ott, azon a helyen, ahol €I, dolgozik, alkot,
hozzitegye a vilighoz a maga porszemét a sajit tehetsége és igyekezete szerint.
Azt hiszem, hogy ma ezt megint megtettiik.”
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Bianka az édesanyjdval

nul6 vagyok, csak vizsgak-
ra jarok be az iskoldba.

Mit szolsz a zsiiri érté-
keléséhez?

Nagyon oriiltem, hi-
szen javarészt kedvezd,
épitd kritikdt kaptam.
Ugy latszik, j6 uton hala-
dok, és fejlédhetek, ki-
sebb-nagyobb hibdimat
javitgatva.

Hogyan tervezgeted a
jovéder?

Erettségi, majd egyete-
mi felvételi. Két helyre ad-
tam be a jelentkezésemet:
Magyarorszigon a film-
miivészetire és az ELTE
pszicholégiai kardra. Bar-
hovi vesznek is fel, nagyon
elégedett leszek, hiszen
mindkét szak engem jelle-
mez. Taldn mostaniban
jobban vonz a pszichol6-
gia, mivel nagyon szeretek
az ember lelkivildgival
foglalkozni. Az dltalanos
pszicholégia mellett nem
all t6lem tavol a spiritudlis
életszemlélet sem.

Sok sikert kivdnok, és
gratuldlok a dijhoz.

)

Fenyképek: szerzo.



gurulo-muhelyek

A Gurulo projektrol
Pozsonyban és Kassan

Magyarorszagi szakemberek né-
pes csapata latogatott el marcius vé-
gén Pozsonyba és Kassira, hogy
disszemindciés konferencidn sza-
moljon be egy nagyszabdsd, kiemelt
eurépai unids tervezet megvaldsitd-
sarol, és felvegye a kapcsolatot itteni
szakemberekkel. Az 5 millié eurds
projektnek koszonhetéen — a buda-

kat hasznaljék fel a Gurulé6-mhe-
lyekben. Képzéseket szerveznek re-
habiliticiés szakemberek és civil
szervezetek szdmadra, egyiittmikod-
nek civil szervezetekkel és dllami in-
tézményekkel, s a foglalkozisi reha-
bilitacié szamdra fontos fejlesztése-
ket végeznek. A mozgiskorlitozott
emberek foglalkoztatisa Magyaror-
szdgon nagyon ala-
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pesti Mozgassérilt Emberek Reha-
bilitdciés Koézpontja (Merek) indi-
totta el 2008-ban — hét magyaror-
szagi régiéban és az erdélyi Csiksze-
reddban Gurul6-miihelyeket hoztak
létre. Itt javitjak, szikség esetén 4t is
alakitjdk a mozgaskorlitozott em-
berek eszkozeit, alkatrésszel latjak el
a tulajdonosokat, ezzel is segitve az
érintettek tdrsadalmi beilleszkedését.
A mihelyben a megviltozott mun-
kaképességli miszerészek munkdjat
mozgdsszervi szakorvos és mozgis-
terapeuta segiti a méhelyvezet6 ko-
ordindldsaval.

Kogon Mihdly, a Merek igazga-
t6ja Kassdn, Bartal Attila projektve-
zet Pozsonyban mutatta be a pro-
jektet. Kiilfoldi tanulmanyutjaik so-
ran sokat tanultak a Nyugat-Euré-
paban m(ikods eszkozellitisi rend-
szerbdl. Ott a felhaszndlok a segéd-
eszkozoket koleson tudjak venni, és
a karbantartisukat is megoldjik a
tobbnyire 6nkormanyzati fenntarta-
su muhelyek. Ezeket a tapasztalato-

Pozsonyban

csony — 6,3% —, ez az
OECD-orszagok
kozil a legkedvezdt-
lenebb adat. Sok
kezdeményezés tor-
tént mdr, szamos jir-
miivon mozgdskor-
litozott emberek is
tudnak wutazni, de
rengeteg kozintéz-
ményt nem tudnak megkozeliteni;
dltaldban a kozlekedésben és a tdrsa-
dalmi részvételben sem egyenléek a
nem mozgissériltekkel. A projekt-
ben részt vevs szakemberek nagyon
fontosnak tartjik a szemléletforma-
last, a maguk médjan tesznek is érte:
segitenek az eszkozelldtisban, a ren-
delkezésre dll6 eszkozok megisme-
résében, a régieck adapticiéja irdnti
igény felkeltésében: hiszen maguk az
érintettek sem mindig tudjik, hogy
mire van lehet8séguk. A projekt fu-
tamideje 2011 augusztusiban zirul,
de szeretnék hét hénappal meghosz-
szabbitani.

Mischinger Gdbor, a Budapesti
Miszaki Egyetem ergonémia és
pszicholégia tanszékének munkatar-
sa a rehabilitdciés szakemberek
egyetemi képzését vizolta fel. Fog-
lalkoztatasi rehabiliticiés humin és
mszaki szaktandcsadoi és rehabili-

taciés szakmérnoki szakon, tovabbd
rehabilitdciés kornyezettervezs szak-
irdnya tovabbképzési szakon lehet

képesitést szerezni ndluk, és szlova-
kiai érdeklédéket is szivesen latnak.
Az egyik legnagyobb érdekl6dést
kivalt, a funkci6képesség, fogyaté-
kossdg és egészség nemzetkozi osz-
talyozdsinak (FNO) alapjairdl és a
projekt sordn torténé haszndlatdrél
sz0l6 el6addst a miskolci muhely
mozgisterapeutdja, Velezdi Barbara
tartotta. Az FNO az emberi szerve-
zet funkcidképességét, a testi adottsd-
gokat és a kornyezetet is figyelembe
vevs, a WHO dltal kidolgozott ké-
dolasi rendszer. Alkalmazdsival fel-
mérik a mozgassériilt emberek sziik-
ségleteit, eszkozigényeit, és az ered-
mény alapjan készittetik el az adapta-
ciékat. Egyik fontos eleme, hogy az
ellatast végzs6 személyeket probléma-
megolddsra 6sztonozi. Alapja a funk-
ciékban valé gondolkodais, a specid-
lis kornyezeti feltételek megteremté-
se és az egyénre szabott segédesz-
koz-elldtds. A projekt sordn azért al-
kalmazzik, hogy a fogyatékossiggal
él6 emberben felkeltsék az igényt a
lehet6ségek kihasznélasdra: a jobb se-
gédeszkozre, 6nmegvaldsitasra, 6nér-
vényesitésre. Az eléadast kovets hoz-
zdszOldsiban dr. Mdria Orgondsova,
a Fogyatékos Emberek Szlovikiai
Szervezetei Szovetségének tisztelet-
beli elndke elmondta: nagyon 6ril a
tapasztalatcsere lehet8ségének, hi-
szen lassan tiz éve prébalja ndlunk is
bevezetni ezt a kategériarendszert —
most is dolgoznak rajta a szakminisz-
tériumban —, de sajnos, csak lassd el6-
rehaladds tapasztalhat6. Rokonszen-
ves gesztusként az el6adds angol
nyelvii véltozatit is rendelkezésére
bocsatottak. A vitdban azért az is ki-
dertlt, hogy Magyarorszigon sem
terjedt el még széles korben az FNO
hasznalata.
(Folytatds a 18. oldalon.)
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Dr. Keszthelyi Istvin, a nyiregy-
hazi mihely ortopéd szakorvosa a
miihelyek tevékenységét és a kiilon-
b6z6 eszkozoket mutatta be. A mi-
helyben a mozgésterapeuta végigki-
séri a segéd-, illetve életvitelt segitd
eszkozok dtalakitdsinak folyamatat
az igényfelméréstdl az eszkozitada-
sig. Az els6 taldlkozdskor segit meg-
hatdrozni, pontositani az igényeket,
tandcsot ad. Ha gy itéli meg, hogy
az eszkozt at kell alakitani, alaposabb
telmérést végez az FNO segitségé-
vel. Vizsgilja a kliensnek az eszkoz-
hasznilattal kapcsolatos mindennapi
tevékenységi funkciéit, fizikai/moz-
gasallapotit, f6bb élettertileteinek
akaddlymentesitettségét, és az dtala-
kitdst szakmailag koordinalja. A vég-
leges dtadds el6tt segit megtanitani a
segédeszkoz haszndlatit (az dtalaki-
tas gyakran médositja a mar begya-
korolt hasznilatot, ilyenkor az esz-
koz kissé idegenné vilik, meg kell
szokni a kezelését). Fél évvel az at-
adds utdn felilvizsgdlatra hivja vissza
a felhasznalét: ellendrzi az atalakitds
hatékonysagit, kozben a mihelyben
miszakilag is dtvizsgaljak az eszkozt,
és ha sziikséges, médositanak rajta.
A mozgésterapeutival mozgésszervi
szakorvos is egyttt dolgozik. A mi-
hely szolgéltatisai kozé tartozik a se-
gédeszkozok dtvizsgildsa, az esetle-
ges lathatatlan problémak feltdrdsa,
megoldasi lehetdségek felkinaldsa; a
segédeszkoz tisztitdsa, fertGtlenitése
(a2 mindennapi haszndlat sorin
ugyanis a mozgé alkatrészekre kerii-
18 szennyez8dések nehezitik a hasz-
nilatot). Az tugyfelek személyre sza-
bott tandcsot kapnak arra vonatko-
zban, hogy milyen tipusd, nagysiga,
telszereltségl segédeszkozre van
szlikségiik, vagy a meglevén milyen
atalakitisok segitenék életmindsé-
giik javulasit. Felhivjak a figyelmet a
legmegfelelsbb munkahelyi kortl-
ményekre (pl.: U6 helyzet, pihens-
id8). Mis a rehabiliticids cél aktiv,
munkaképes kord paciensnél, akinek
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www.qurulo.hu

szellemi képességei
akdr enyhébb fokban
is karosodtak, és mas

az idGsebb, egyéb su-

lyos  betegségben
szenveddknél. A

szellemi képességek
enyhe kdrosoddsa is
megakaddlyozhatja
a munkdba dlldst,

mig a részképessé-
gek hidnya mellett is elérhetd az 6n-
ellatds” — hangsilyozta az el6adé, aki
befejezésképpen tobbféle kerekes
széket, specidlis babakocsit, rollatort,
gyermek- és felnéttdllité gépet, tlte-
témodult, gurulémankdét, betegeme-
18t, szobavécét, flirdetSszéket, felfek-
vés elleni, sport- és szabadidés esz-
kozt mutatott be, példikat hozva ar-
ra, milyen médon pérosithaté az
eszkoz és beteg: csak kreativitdsra és
innovéciéra van sziikség.

Somosi Jdnos, a miskolci mihely
vezetSje maga is mozgdssérilt. Ko-
rabban az dllapota miatt az embe-
reket is kertlte, ezért mint mondta,
jol jott neki ez a lehet6ség. Novem-
berben nyilt meg a mhely, és mér
szaz folott van regisztralt tgyfeleik
szdma. Kilonféle problémékat orvo-
solnak. A kerekes széken gyakran el-
torik, megreped az elilsé (kis) kere-
kek tartdja, amikor a jarddrél lemen-
nek, ,padkiznak” — hetente sok ilyen
tgyfeliik van —, de akinek a székén
megerdsitették az emlitett alkatrészt,
azéta konnyen veszi az akaddlyokat.
Ujdonséggal is biiszkélkedhetnek: az
orszigban egyediliként mozgissé-
rult kosdrlabdazok szdmadra tervezett
kerekes székek készitésébe fogtak, és
orommel vennék, ha Szlovdkidbdl is
volna irdntuk érdeklédés. A fejlesz-
tést részletes és alapos szakértéi véle-
mény elézte meg, nehogy a jitékos
valamilyen sériilést szenvedjen mér-
kézés kozben. Az utcai kerekes szék
és a sportszék kozott ugyanis Sridsi
kilonbség van. Az utébbinak bizo-
nyos foku itkozési védelmet kell

nydjtania, hogy a benne tlének se-
melyik testrészéhez se érhessen a
misiknak a kerekes széke. Nagyon
pontos szamitdsokra volt sziikség
ahhoz, hogy csak fém talilkozzon
témmel, biztositva legyen a borulds-
mentesség, a kerekek megfelels
dontése, fontos a segédkerekek elhe-
lyezése. Az dra is ,emberbarit™ a
kilfoldrél beszerezhetének a tizedé-
be sem kertil. A mihelyvezets abban
bizik, hogy ha hire megy, mire képe-
sek, az unids timogatds megsziinése
utdn is talpon tudnak maradni.

A magyarorszdgi vendégek a kon-
ferencidkon kiviil mindkét varosban
intézménylatogatdson is részt vettek.
Pozsonyban a Fogyatékos Emberek
Foglalkoztatdsi Rehabiliticiés Inté-
zetében megcsoddlhattdk a korszerd
rehabilitdcids eszkozoket, és az intéz-
mény Szocidlis és Foglalkoztatasi
Kézpontjaban alkalmazott, a fogya-
tékossdggal €16 emberek munkaalkal-
massigit méré dignosztikus teszt-
rendszerrel is megismerkedhettek. A
latogds végén budapesti litogatisra
hivtak meg vendéglatéikat. Kassin a
Vakok és Gyengén Liték Unidja ke-
rileti kdzpontjiban részestiltek szivé-
lyes fogadtatisban. Tovibbi kapcso-
lattartdsban egyeztek meg a kassai
Mszaki Egyetem Akaddlymentes-
ségi Kozpontjanak munkatirsaival.
Az angol nyelv révén nem is lesz ne-
héz. Es ami szintén fontos: varjik
szlovikiai kerekes székes klienseiket
is miskolci muhelytikben.

)

Feényképek: Pil Tibor.
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Tamogatasok segedeszkdzokre

A silyosan
egészségkaro-
sodott szemé-

lyek sikeres szocidlis és
foglalkozési rehabilitacio-
janak egyik elengedhetet-
len feltétele a segédeszko-
z0k hasznilata. Egy ré-
szlikh6z az egészségbizto-
sitbkon keresztiil lehet

kiadott komplex szakvéle-
mény (a funkciézavar
mértékét is tartalmazza,
amelynek el kell érnie az
50%-ot) alapjin a fogyaté-
kossdggal €16 személy jo-
gosult segédeszkoz vasar-
lasdhoz, hasznilatinak be-
tanitdsahoz, 4talakitisi-
hoz és javitisihoz valé

Segédeszkozok (koz-
tiilk emel8berendezések)
javitisihoz akkor lehet
pénzbeli  hozzajiruldst
igényelni, ha a javitdsi dij
nem haladja meg az eddi-
gi Osszes javitds dijaval
egyltt nyyjtott tdmoga-
tisnak az 50%-4t vagy a
segédeszkoz, ill. a piacon

A segédeszkoznek, a hasznalatira valé A silyosan egészségkdrosodott természetes

betanitisnak, dtalakitdsdnak,
emelSberendezésnek, gépkocsi- és
lakds-, ill. csaladihdz- vagy
gardzsitalakitdsnak az dra

331,94 eurdig

1 659,70 eurdig

1 659,70 eur6 folott

Emel@berendezés esetében a timogatds

maximdlis 6sszege 11 617,88 eurd.

1. tdbldzat

hozzédjutni, masokra pénz-
beli hozzdjirulds igényel-
het6 a lakdhely szerinti
munka-, szocidlis és csa-
lidigyi hivatalban. Most
néhdny olyan timogatdsra
hivjuk fel a figyelmet,
amelyet ez utébbi intéz-

mény nyujt. A hivatal ltal

A segédeszkoz

javitdsi dija

2-szerese
165,97 eurdig 95%
331,94 eurdig 95%
829,85 eurdig 95%
829,85 eur6 folott 95%

2. tabldzat

személy bevétele a felndtt szdmdra kiilon

rendeletben meghatirozott létminimumhoz

viszonyitva
2-szerese | 3-szorosa | 4-szerese | 5-szOrose
90% 90% 70% 50%  |A segédeszkdz drdhoz, hasznélatinak
95% 85% 75% 65% betanitisihoz, 4talakitisihoz,
emelSberendezés 4rihoz, tovibbi
95% 90% 80% 70%

pénzbeli hozzdjiruldsra.
Ha az éllapota megkdve-
teli, tobbféle eszkozre is
igényelhet hozzdjaruldst.
Ennek nagysigit szdza-
lékban hatdrozzak meg az
artol és az azt igényld sze-
mély bevételéts] fliggben
(lasd az 1. tablazatot).

létminimumbhoz viszonyitva

gardzsitalakitishoz val6 pénzbeli

hozzdjdrulds %-ban

taldlhaté hozzd hasonlé
eszkoz drdanak 50%-at
(lasd a 2. tablazatot).
Sulyos fogyatékossig-
gal él6 személynek fizikai
akadédlyok  lekiizdését,
helyviéltoztatast és 6nella-
tisit segité emelGberen-

dezés vasarlishoz is

A stlyosan egészségkarosodott természetes személy bevétele a

felndtt szamdra kiilon rendeletben meghatdrozott

3-szorosa 4-szerese 5-szorose

50% 0% 0% A javitishoz valé
pénzbeli

70% 50% 25% hozzdjdrulds %-ban

80% 60% 40%

90% 70% 50%

gépkocsi- és lakas-, ill. csalddihdz- vagy

nydjthaté pénzbeli hozza-
jarulas (akkor is, ha a
helyvaltoztatishoz mids
személy segitségét kell
igénybe vennie), de csak
ha ilyen berendezést nem
kapott az egészségbiztosi-
t6tél. Az emelSberende-
zéseket akaddlymentesi-
tési segédeszkozokre és a
lépcsén torténd
kozledést segitd
eszkozokre: 1ép-
cs6njarokra, fer-
de sikban mozgé
emelblapokra
(épcsélift) és kis
felvondkra oszt-
hatjuk. Egyre
népszeribb  a
mennyezeti
emeléberende-
zés, amely a
mozgisképtelen
személynek a lakdson be-
lili kozlekedésére, moz-
gatdsira alkalmas: az agy-
rdl a kerekes székbe, on-
nan a kadba, vécére he-
lyezhet6 vele. Ez nagy se-
gitség az 6t gondozonak,
hiszen igy nem kell hajol-
va nehéz terhet emelnie.
Az emel8berendezé-
sekrél a 0948/960 666-o0s
telefonszdimon  magyar
nyelven kaphatnak részle-
tes tdjékoztatdst.

(?)

Forras: A stlyos egészség-
kirosodds kovetkezményei-
nek pénzbeli kompenzildsi-
rol sz6lé 447/2008-as tor-

vény; www.csz.sk.

Virjuk kérdéseiket, hozzaszoélasaikat, észrevételeiket, tuddsitdsaikat.
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bemutatjuk

Magyar Egészsegugyi Tarsasag

A Magyar Egészségtigyi Tarsasig
1993 majusaban 73 taggal alakult. Az
alakul6 tlésre a Magyarok Vildgszo-
vetsége székhazaban tortént hosszas
elékészitést kovetéen Mosdéson, a
tud6- és szivkérhiz eladétermében
keriilt sor magyarorszigi, nyugati és
Kiérpat-medencei résztvevskkel. Cél-
ja a Kdrpat-medencében €16, elssor-
ban magyar népesség egészségi alla-
potinak javitisa. Ezt az egészség-
tgyben dolgozé orvosok, szakdolgo-
20k, gyogyszerészek, illetve a népes-
ség egészségi miiveltségét, a gyodgyi-
tds szinvonalit emelni hivatottak
rendszeres képzésével, tovibbképzé-
sével kivinja elérni. Sajnos, voltak,
akik nem értették meg, hogy a trsa-
sag civil szervezetként, politikamen-
tesen kivin a népegészség javitisaért
dolgozni. Félreértették, hogy az
anyaorszdg hatdrain kivil él6 ma-
gyarsagért nemcsak jogunk, de kote-
lességiink is mindent megtenni, elsG-
sorban oktatds, nevelés utjan. Tobben
ezt magyarkoddsnak véve, nem csat-
lakoztak a tdrsasighoz.

A MET évente legaldbb két alka-
lommal a népegészségligyet dontSen
befolyisolé targykorbdl tovabbképzs
napokat szervez; évente egyszer
mindegyik tagozat (Vajdasdg, Erdély,
Kiérpatalja, Felvidék) sajit tovibb-
képz6 napokat tart. A konferencid-
kon kiviil igen jelentSs az egyéni to-
vabbképzések timogatdsa is. Az el-
mult idészakban tobb szdz, az anya-
orszagon kivil dolgozé orvosnak, il-
letve szakdolgozénak biztositott
tobbhetes tovabbképzési lehetdséget.
Szerzdést kotott a németorszagi
Semmelweis Tarsasdggal és az Ame-
rikai Magyar Orvosszovetséggel.
Egytittmikodik az Erdélyi Mizeum
Egyesiilet orvostudomadnyi és gy6gy-
szerészeti szakosztilydval, a Szent-
Gyorgyi Albert Térsasaggal és a Ke-
resztény Orvosok Szovetségével. Ugy
gondoljuk, hogy a tirsasig jovéje az
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egész eurépai kultira szempontjabdl
lényeges, mivel megfelel mindazok-
nak a terveknek, amelyeket az eurd-
pai kozosség célul tizott ki. Az eddi-
gl tapasztalat azt mutatja, hogy a
MET mint szervezet els6ként érte el,
hogy a hatdrok atjarhat6va valtak.

s ok ok

AMET alakul6 ilésén a Felvidéket
ketten képviselték: dr. Fegyveres
Margit és fia, Fegyveres Tibor. Dr.
Fegyveres Margitot a kirpat-meden-
cel régi6 elnokségi tagjava valasztot-
tik. A tisztséget 1995-ig toltotte be,
ekkor a tisztdjité kozgytilésen dr. Baj-
nok Istvin lett a felvidéki tagozat el-
néke. O egészségi okokbol 2006-ben
lemondott tisztségérdl, helyére a koz-
gyilés engem vilasztott meg. Sajnos,
ennek a tagozatnak a legkisebb a tag-
létszama, az aktiv tagok szdma alig
haladja meg az 50-et. 1997-ben Rév-
komdromban rendeztik meg az elsé
konferencidnkat. Témdja: a diabetes
mellitus — cukorbetegség — és szov6d-
ményei. 2002-ben Kassin az emész-
térendszer betegségeirdl tartottunk
konferencidt. Ezutan — és taldn ennek
hatdsdra — megalakult a felvidéki ta-
gozat keleti csoportja Ricz Olivér
professzor vezetésével. Sajndlatos
moédon a kezdeti euféria aliabbha-
gyott, és a kapcsolat a keleti csoport-
tal elakadt, megsziint. Most ennek
felujitasin firadozunk, hogy a felvi-
déki tagozat ne csak a Komdrom-—
Dunaszerdahely—Ersekajvar régiora
korlatozédjon. 2006 majusiban tudo-
tartottunk
Nagymegyeren a halmozottan sérilt

manyos tandcskozdst
magyar fiatalok érvényesiilési lehetd-
ségeirdl. Az érintett sziil6kon kiviil
részt vettek rajta parlamenti képvise-
18k, polgarmesterek és magyarorszagi
szakemberek. A nagy sikerre és pozi-
tiv visszajelzésekre valé tekintettel to-
vabb foglalkozunk ezzel az égetd kér-
déssel. Felvettik a kapcsolatot a ha-

sonlé problémaval foglalkozé szerve-
zetekkel: Carissimi nonprofit alap,
Down Dada Szolgilat, Rett-szindré-
ma Alapitviny. 2006 novemberében
Szlovikiai Magyar Egészségiigyi
Tarsasdg néven polgiri tarsulasként
hivatalosan is bejegyezték a Bel-
ligyminisztériumban tagozatunkat.

Az erdélyi és vajdasigi példan fel-
buzdulva a kovetkezé év marciusd-
ban hagyomanyteremtd céllal Rév-
komdromban megrendeztiik az I. Dr.
Arényi Lajos-napokat. Az elnokség
javaslatira az Ardnyi-napokra két-
évente kertil sor, de a felvidéki tagsig
beleegyezésével, hogy ne szakitsuk
meg a hagyomdnyt, a kdzbeesé évek-
ben is rendeziink konferenciat. Eze-
ken nem elsGsorban az egészségre,
annak megdrzésére fektetjik a hang-
sulyt, inkdbb a nemzeti 6ntudat fel-
ébresztésére, magyarsigunk megtar-
tasira. Igy rendeztiik meg 2008-ban
és 2010-ben a Ne nézzik tétlenil
nemzetiink fogydsat L., II. c. konfe-
rencidinkat. Kézben 2009-ben meg-
tartottuk a II. Dr. Ardnyi Lajos-na-
pokat — onkoldgiai témakban. Dr.
Arényi Lajos virosunk sziilotte, a
kérbonctan elsé magyarorszdgi pro-
tesszora, az els6 patolégiai intézet
alapitéja, az MTA tagja, polihisztor
és nem utolsésorban Vajdahunyadvi-
ra rekonstrukciGjinak elinditéja. A
kétnapos orvostovibbképz8 konfe-
rencia keretében emléktabldt avat-
tunk a tiszteletére. Idén juniusban a
SOTE II. belgyégyaszati klinikdjaval
kozosen tartjuk a III. Ardnyi-napo-
kat. Témank: Metabolikus szindré-
ma: mitosz vagy valosag?

Abban reménykediink, hogy sike-
reinken felbuzdulva taldn tagjaink
létszama is néni fog.

iff. dr. Bastrndk Ferenc,

a Szlovdkiai Magyar Egészségiigyi
Tirsasdg elnoke

(A III. Ardanyi-napokrol a kivetkezd

szamunkban olvashatnak.)
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Zenés nap és versfesztival harmadszor

A tavasz viddmsdgot hoz a
mindennapokba, orilink a
természet vardzsinak, a vi-
rdgok, fik, novénykék sziileté-
sének. A mdssiaggal kiizdd
embereknek is jobb lesz a han-
gulatuk, elfelejtik napi kin-
Juk-keserviik, ha rdcsoddlkoz-
nak egy-egy gyonyori virdg-
ra, fira, bogdrra, maddrra...
Hit még ha részesei lehetnek
olyan rendezvényeknek, me-
lyeket csak nekik, értiik szer-
veztek! S nemcsak 6k, hanem
kisérdik, sziileik, csalddtagjaik
is boldogok, hogy oriilni litjik
szeretteiket.

Keét ilyen rendezvénynek
lehettem részese a kozelmiilt-
ban! A’prilis 9-én Galdntdrdl,
Taksonyrol, Dunaszerdabely-
16l é a kornyékbeli falvakbol
negyvenhatan utaztunk jo
hangulatban kozos autobu-
szon Ipolypdsztora a Szlovad-
kiai Reformdtus Keresztyén
Egyhdz Diakéniai Kozpont-
ja & az egybdzzenei osxtily
dltal harmadszor megrende-
zett Visszhang elnevezésii ze-
nés napra. Fiataljaink s kisé-
rdik meghatodottan léptek a
reformdtus gyiilekezet temp-
lomdba. A szivelyes fogadta-
tds utdn oldodott a fesziiltség:
csillogobba vdltak a szemek,
mosoly, viddmsdg ldtszott
minden arcon. Bekapcsolod-
tunk a koxds éneklésbe, meg-
tapsoltuk a marcelhdzi kozos-
ség dltal eldadott bibliai jele-
neteket, az onkéntesek szava-
latdt, énekét. Kiilon élményt
Jelentett a kozos ebéd, a sok fi-
nom siitemény, amelyet a helyi
koz0sség tagjai nagy-nagy
szeretettel szolgdltak fel a
mintegy 70-80 résztvevinek.
Felejthetetlenek az ebéd utdani
kézmiives-foglalkozds és
ajandékosztds pillanatai. Ha-
la és szeretet jarta dt sziviin-

ket, hiszen még azok is, akik
latszolag  csupdn  passziv
résztvevdi voltak az esemény-
nek, lelkileg hosszii idére fel-
toltodtek, & élmenyekkel gaz-
dagodva tértek haza. Gyo-
nyori nap volt!

A par nappal késébb, daprilis
14-én Galdntdin tartott vers-
monddfesztivdl kicsit kiilon-
bozott az elobbi rendezvény-
tol, hiszen itt a [ szerep a
mdssdaggal kizdd fiataloké
wvolt. Harmadszor taldlkoztak
a dunaszerdabelyi, marcelhd-
i, parkdnyi, zonctornyi, zse-
lizi és a helyi szereplok, hogy
bebizonyitsik: képesek szava-
lataikkal Gromet szerezni
egymdsnak, sziileiknek, kisé-
réiknek, minden résztvevi-
nek. Eljottek a helyi Koddly
Zoltan Gimndzium nyolc-
osztdlyos tagozatinak babcso-
portosai is; végighallgattik a
[fellepoket, gyermekzsiiviként
kozremiikodtek az értékelés-
ben, és elbaddst hoztak ajin-
dekba. Csoddlattal figyelték
azt a hatalmas igyekezetet,
akaraterdt, amely a versmon-
dokat jellemezte. A szerve-
z6knek kiilon élmény volt ta-
pasztalni azt, hogy fiatalja-
inknak mit is jelent a sikerél-
meény, a taps, az elismerd szo!
Ilyenkor tudatositjuk, hogy
sokkal tobb lehetdséget kellene
teremteniink szamukra képes-
ségeik megmutatdsdra. A fesz-
tivdl zsiirije nem rangsorolta
a teljesitmenyeket, nem is volt
ez cél, hiszen valamenmnyien
szinte erd felett teljesitettek!
Mindenki kapott ajandeékot: a
Lilium Aurum kinyvkiado
Jovoltibol konyvet, a Carissi-
mi nonprofit alaptol édességet;
a gimnazistdk é a galintai
szervezdk sajat  készitési
ajandeékkal,  frissitovel  és
ebéddel kedveskedtek. Biicsii-

zdskor nemegyszer hangzott

el a kérdes: ,Ugye jovire is lesz

versfesztivdl?” Igen, lesz, ked-

ves fiatalok, s gyertek minél

tobben, hogy oromet szerez-
hessiink egymdsnak!

Pék Anna,

Mentdlisan Sériilteket

Segitd Tiirsulds, Galdnta

Felejthetetlen élményt nyij-
tott szamunkra az ipolypdsz-
toi rendezveény. Olyan csodd-
latos emberekkel ismerkedhet-
tiink meg, akikkel mds alkal-
makkor is szeretnénk osszejon-
ni. Szinte nincs olyan nap a
klubban, hogy jgi, Maridn,
Matyi és Imi ne idéznének fel
egy-egy emlékezetes pillanatot
a nap eseményeibol. Eziiton
szeretném  kifejezni szivbéli
koszonetemet a rendezéknek, a
komdromi diakéniai kozpont
vezetdinek.

A dunaszerdabelyi klubbol
a galdntai versmonddfeszti-
vdlon részt vevd fiatalok sajdt
maguk vdlasztottak ki é ta-
nultik meg nagy lelkesedéssel
verseiket. A 22 szerepld fan-
tasztikus teljesitménye magdi-
val ragadta kozonséget. Ismét
bebizonyosodott  fiataljaink
tudni akardsa, hiszen intel-
lektudlis hatrannyal is képesek
hosszii versek megtanuldsdra;
kitartdsuk peldaértekii; nem a
versenyszellem hajtja oket,
hanem az, hogy mdsoknak
oromet szerezzenek. A galdn-
tai gimnazistakkal vald k6zos
énekléskor eggyé vdlt a csapat;
dszinteséghdl, tuddsbol min-
denki egyformdn teljesitett
ezen a szeretetteljes rendezvé-
nyen.

Cse’ﬁllvangnes,

Mentdlisan Sériilteket Segitd

Tirsulds, Dunaszerdabely

A pdrkanyi csoport szdmdra
az év nagy tinnepeihez: a ka-
rdcsonyhoz. és a hisvéthoz ha-
sonlithatok azok a talilkozdk,
amelyek az  egészségiikben
akaddlyozott személyek szd-
mdra szervezddnek. Az Ipoly-
pdszton tartott zenés napot a
taldlkozds ~orome, mosoly,
meghitt tarsalgds, ének, vers-
mondds és alkotomunka jelle-
mezte. A lelkészek az ige szol-
gdlatdban az elcsendesiilés,
megnyugvds és elmélyiilés 1it-
Jdra wvezették a jelenleviket.
Tisztelet és koszonet minden
szervezdnek és segitonek a
tartalmas iinnepért.

A parkanyi csoportban nagy
vdrakozds elozte meg a vers-
fesztivdlt is. Unnepnap ez
szdmunkra, nagy esemeény és
izgalom mdr a késziilodés és a
vonattal vale utazds is Galdn-
tara. A fiatalok lehetdséget
kapnak a bemutatkozdsra és
arra, hogy meghallgassik egy-
mdst. Az tapasztaltuk, hogy
[fejlédtek, batorodtak. Remény-
kedve bizunk abban, hogy
minden évben nagyobb teret
kapnak exek a rendezvények.
Orszdgos méretekben is fel kel-
lene figyelni rdjuk, alapitvi-
nyok tdmogatdsdval szorgal-
mazni, hogy évrdl évre tobb
helyen taldlkozhassanak a hat-
ranyos helyzetii fiatalok. Az
Tpolypdszton tanult dalocskat
azota is gyakran didolgatjuk:

Volna sok okom
panaszkodni,
Volna sok okom sirni,
Meégis van okom
reménykedni,
Mégis van okom hinni. ..

Hoajtman Kornélia,
Sziics Teréz,
Mentdlisan Sériilteket
Segitd Tiirsulds, Pirkdny
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Harom szo6 az elfogadasért

A kozdsségi oldalakon kalandozva ér-
dekes felfedezéseket tehet az ember. Az ér-
deklidésemnél és helyzetemnél fogva én a
hdtrdanyos helyzetiiek életével foglalkozo
oldalakat is keresem. Szerencsére bé a vdi-
lasztek. Most a 3E LOVE WHEEL-
CHAIR HEART oldalt szeretném be-
mutatni, amely vdllalkozdskent jeloli
magdt, de azt hiszem, tobbril van szo. A
Wheelchair Heart (kerekesszék-sziv)
szimbolum amilyen egyszerii, olyan zse-
nidlis. Egy sziv é a kozismert kerekes
székes figura osszekompondlva. A szere-
lem egyetemes jele é&s a mozgdssériiltek
nemzetkozileg elfogadott emblémaja igy
egyiitt eloszor meghokkenti az embert;
aztdn elgondolkozik, hogy miért ne? De a
legfigyelemreméltobb a jelképhez kotids
Jfilozdfia”. Magdanak a villalkozdsnak a
neve, a 3E LOVE, a hdrom E betiis an-
gol szora utal: Embrace, Education, Em-
power. Elfogadds, tanitds, tamogatds.

Es most ldssuk, mit irnak 6k magukrl.

Motts: Elfogadni a mdssdgot, tanita-
ni a kornyezetiinket, timogatni egymdst.

A 3E LOVE tobbrél szol, mint a hdt-
rdanyos helyzetiiek élete. Figész egyszeriien
az életrdl szol. Mindenkinek joga van
hozzd, hogy a sajat életét élje. Felhivunk
téged, hogy te is élj olyan életet, amilyet
szeretnél, é bizonyosan fogsz taldlkozni
néhany rendkiviili emberrel, akik ugyan-
vgy gondolkoznak, mint te.

A kezdetek 2004~ig nyilnak vissza,
mikor Annie Hopkins (1984-2009)
megrajzolta az dbrat, é ranyomatta a

nosebb elképzelése az alkotdssal kapcso-
latban, s a jelkép részletesebb jelentéstar-
talma sem alakult ki. A kerckesszék-szi-
vet azonban fokozatosan Annie didktar-
sai is elkezdték viselni a poldjukra nyo-
matva vagy tetovdldsként. A kovetkezd
nagy lépés 2007-ben tortént: Annie meg-
alapitotta a 3E LOVE vdllalkozdst, és
levédette a jelképet. A terv az volt, hogy a
testvérek egyiitt fogjdk fejleszteni a val-
lalkozdst, miutin Annie befejezi tanul-
madnyait, és megsziiletett a motto, vala-
mint a szimbolum jelentéskore. 2009-ben
azonban tragédia tortént: Annie egy ru-
tinbeavatkozdsra korhdzba keriilt, s az
ott kapott siilyos fertizésbe belehalt. Elr
24 évet. A tragédia lesiijtott csalddot, ba-
rdtokat, de tudtik, hogy folytatni kell
Annie munkdjat, amely épphogy elkezdd-
dott. Végiil Stevie vette dt a 3E LOVE
irdnyitdsdt a csaldd, a bardtok tamogata-
sdval, feladva addigi munkajat. A kere-
kesszék-sziv egyre tobb terméken kezdett
megjelenni, foleg ruhdakon, de példaul ér-

méken is.

Az elfogadds nemzetkozi jelképe a ter-
mékeik, illetve szolgdltatdsaik védjegye.
Arra htvja fel a tarsadalmat, hogy fogad-
Ja el hdtranyos helyzettel éli tagjait, é
banjon wveliik mint egyenlékkel, s jelzi,
hogy 6k is elfogadjik a mindennapjaikkal
Jard kihivdsokat. Ne feledjiik, hogy ez a
szimbolum nemcsak a kerekes székben
éloknek szol, hanem minden fizikai vagy
mentdlis hdtrannyal él6 embernek. Ezzel
Jelexziik, hogy mi is egyenrangii tagjai

jegyzetlink

llusztrdcids felvétel

viseldit, és sokszor bizony elditéletekkel is
taldlkozunk. A kerekesszék-sziv embléma
exzel szemben az elfogadds jelképe, azt
Jelzi, hogy wiseldje azonosul az dltala
hordozott eszmeiséggel.

Annie Hopkinsnak a legnagyobb félel-
me az volt, hogy ezt az dbrit litva az
emberek rogton a jotékonykoddsra fognak
gondolni, pedig nekiink arra van sziiksé-
giink, hogy egyenld partnerekként fogad-
Janak el benniinket az élet minden terii-
letén! O nem Jotékonykoddst akart, ha-
nem esélyt a tdrsadalomtol, hogy az
egészségileg  hdtranyos helyzetiiek is
egyenrangii tagjai lehessenek! Hogy ok is
lebessenek sikeresek a szakmdjukban, hi-
vatdsukban és épithessenek karriert.

Pir szot kell még szolnunk Annie
Hopkinsrol. Rovid élete sordn sikeriilt
ugyvédként, mitvészként és vallalkozo-
ként teljes életet élnie testi fogyatékossaga-
val harmonikusan egyiitt élve. Akik is-
merték 0t, a legmelegebb szavakkal emlé-
keznek meg mindig deris személyisége-

poldjara, amelyet az egyetemen hordott,  akarunk lenni a tarsadalomnak! 76l
ahova Stevie-vel, a testvérével egyiitt A szimpla kerekes szék logonak meg-
Jart. Ekkor még senkinek sem wvolt kiilo-  van az a hdtranya, hogy megbélyegzi a Sxtaké Zsolt
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szotar rZ DD EPPZE

Magyar—szlovak, szlovak—magyar szotar

ballonkatéter — balénovy katéter
érelmeszesedés — skornatenie (ateroskleréza) ciev
Fogyatékos Emberek Foglalkoztatisi Rehabilitdcids






