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palotdban fogadta a Szlovak ‘
Humanitarius Tandcs tagszer-
vezeteinek kiildottségét, koz-
tik a Carissimi képvisel6jét.
Elismerését fejezte ki a szerve-
zetnek tevékenységéért. Ivan
Sykora, a Szlovik
Humanitarius Tandcs elnoke
készonetet mondott a meghi-
vasért, és biztositotta a koztar-
sasdgi elnokot arrdl, hogy bér a
teltételek nem a legjobbak,
folytatni fogjak a raszorulék

tdmogatasat. B

. 0,0 T -
A Szlovak Humanitarius £ S e
Tanics a humanitarius és kari- Margita Skrabalkovd felveétele

tativ civil szervezetek legna-

gyobb orszdgos kozpontja. Hivatala 180 tagszervezetnek nyujt médszertani, koordindciés és tdjékoztatdsi szol-
géltatisokat. Tevékenysége a fogyatékossiggal €16 és a szocidlis szempontbdl hétranyos helyzetl emberek jogér-
vényesitésére és -védelmére, valamint érdekvédelmére irdnyul, tovdbba segiti a Szlovdkiiban rekedt menekiilte-
ket. Lapunkon, a Carissimin kiviil a Humanita cimd folyéiratot is kiadja.

Segité kéz cimmel nyilvinos
gyijtést rendezett Dunaszer-
dahelyen 2013. jinius 12-én, a
gorbe tikrok napjin a Duna-
szerdahelyi Mentdlisan Sértilte-
ket Segité Térsulds. Tovabba az
év végéig a 1490028042/1100-
as szdmu szamlajira varta a jo6
szandékd emberek pénzadoma-
nyait. A tiszta bevétel 349,57 €
volt. A pénzt a klubhelyiség
butorzatinak feldjitdsdra fordi-
totta: székeket és fotelt vasarolt
rajta. Tagjai koszonik a timoga-
tast.
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Borura der(

A mogéttiink hagyott tinnepek tdjan, mint
mindig, a médidban sok szé esett a betegek,
elesettek, fogyatékkal él6k irdnti segitd, irgal-
mas szeretetr8l. Magam mindig 6dzkodtam a
tématol, attdl tartva, hogy nem lennék hiteles.
Ugy éreztem, hogy mikézben goresosen
igyekszem beleélni magam sérilt, tartésan
beteg emberek, gondozéik, hozzitartozéik
helyzetébe, érzelmi hdrokat pengetve részvé-
tet ébreszteni, a hési helytdllas példdival tett-
re sarkallni masokat, egy sebestlt vagy stlyos
beteg dgya mellett valészintleg engem kellene fellocsolni. Id6koz-
ben az Uristen meglatogatott, és értékes tapasztalattal lettem gaz-
dagabb: rij6ttem, hogy képes vagyok ra. Persze nem 6nként, dalol-
va. Azazhogy onként, de nem mindig dalolva. Eszembe jutott,
hogy gy huszonét éve, amikor egy nehéz dontés elétt latolgattam,
id6s, bolcs ismerdsém azzal biztatott: ha az Ur feladatot (keresztet)
ad, er6t is ad hozza! Azt nem mondta, hogy mindehhez toretlen,
trilldz6 jokedv is jarul, ahogy azt sokszor hatdsvaddsz magazinok
sugalljak. Sz6 sincs hésiességrél. Mint mindenkinek, a betegnek és
dpoléjanak is szabad néha gyongének, sebezhetének, szomortnak
lennie. Aki szdmara sériiltsége, betegsége kovetkeztében bizonyos
értelemben beszikilt a vilag, annak id8re van sziiksége, hogy elfo-
gadja korlatait, megbékéljen az j helyzettel. Vagy aki szakitott ad-
digi életével, taldn hivatdsit, csalddjit, otthonat is el kellett hagynia,
hogy villalja élet-halal mezsgyéjérél visszatért, magatehetetlen csa-
ladtagja napi teljes ellatdsit, gondozasit, esetleg hénapokon, éve-
ken dt, az érthet6 médon idénként magdba roskadva séhajt fel:
»Uram, miért?!”... Fontos, hogy ennek ellenére merd vallalni, beteg
és gondozdja kéz a kézben segitsék, batoritsik egymadst, mikor ki
érzi magit ersebbnek! Es Isten megadja, hogy egyre kevesebb lesz
a kesert pillanat, és minden pici siker, minden apré rad irinyulé fi-
gyelem 6rém forrdsa lesz. Amikor magédnyos este zokogva a par-
nadba harapsz, hirtelen megcsorren a telefon, és egy jé barét ked-
ves hangjat hallod: ,Hogy vagy? Hogy érzed magad?”... Aztin ki-
csit elesevegtek régi szép emlékekrdl, és megnyugodva alszol el.
Miasnap 4j erével latsz teendSidhez, és még miel8tt ismét magad-
ba fordulndl, a szomszédasszony kopogtat be egy tinyér friss tirés
lepénnyel a kezében. A mult héten Eti néni finom makos kaldccsal
tért be egy kis csevejre, Juliska néni kora tavasszal az elsé friss za-
matos epret hozta el kertjébél kis kosirkiaban. Milyen jo, hogy
amig te bevésdrolsz, igyeidet intézted, Teri, Margitka elildogélnek
mozgisképtelen édesanydd mellett, kellemesen, onfeledt beszélge-
téssel toltve az egyébként eseménytelennek indult napot. Ilonka, a
miitésnévér is, aki falubeli és rokon, gyakran benéz, hogy mitéte
utin hogyan épiilget a beteg...

Nem kell feltétlentil varazsigékkel vigasztalni vagy dtvenni a be-
teg teljes dpoldsit ahhoz, hogy segitsiink. Egy kérhézlelkészt6l
megkérdezték, mivel tud segiteni az elesetteken. Azt vilaszolta: ,A
beteg szeretd jelenlétre vigyik...” Arra gondolsz, mennyi j6 ember
vesz koriil. Es ilyenkor a felhék mégiil mindig felragyog a nap.
Gyepes Aranka




orvostorténet

Fogyatékossaggal élok példaképe:
a kerekes székes amerikai elnok

2005 6szén a vilagsajtot bejirta egy
ténykép. Harom tdriember il a tirgya-
léasztalndl, hatuk mogott kivetitve
Sztilin, Roosevelt és Churchill képe: a
harom unoka a hires nagypapdk 1945-
6s jaltai konferencidjira emlékezik a
hollandiai Maastrichtban megrende-
zett tandcskozdson. A torténelem ,ké-
pes” oldala irdnt érdekl6dé Olvasé sze-
me elé villanhat tobb, a Hitlert legy8z4,
hires hdrmast dbrazol6 korabeli fény-
kép is: a f6szerepl6k mindannyiszor til-
nek. Akkoriban taldn ez volt a médi a
diplomaciaban? Korintsem! Az l6
helyzetet a hires tri6 egyik tagjanak be-
tegsége tette sziikségessé: az amerikai
elnok, Franklin Delano Roosevelt
(1882-1945) mar évek 6ta csak kerekes
székkel tudott kozlekedni, ugyanis né-
hany hénappal 40. sziletésnapja el6tt
gyermekbénuldsban (poliomyelitis, po-
lio) betegedett meg.

A bénulés (paralizis), az aktiv izom-
mozgds megsziinése szdimos betegség
tinete lehet: a mozgdst irdnyit6 agyké-
reg ,megligyuldsitol” (népies nevén:
gutaiités) a mozgist kivitelezd izom
gyulladdsdig. Létezik azonban egy
olyan betegség is, amelyben ez a tiinet
annyira szembe6tl6, hogy a nevében is
szerepel — ez a ,gyermekbénulds”,
amely kordntsem csak a gyermekek be-
tegsége. A végtag bénulds miatti moz-
gasképtelensége és az igy hasznalaton
kiviil kertlt izmok sorvaddsa mar az
6kor orvosai el6tt is ismeretes lehetett.
Egy koppenhdgai muzeumban az
egyiptomi Ujbirodalorn idejébdl, azaz
kb. a Kr. e. 1400-as évekbdl szirmazé
sirkévet 6riznek, amely egy botjdra td-
maszkodo férfit dbrizol. Jobb ldba vé-
konyabb, és labfejének tartdsa is szokat-
lan. Az orvostorténészek véleménye
szerint a férfi a ma poliénak nevezett
betegségen esett dt, amely tartés nyo-
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mot, jobb ldbdnak bénuldsit hagyta
maga utdn.

A polio, mivel haldlozésa jéval elma-
radt az 6kor és a kozépkor népességét
tizedeld pestisjarvanyoké mogott, soka-
ig elkertlte az orvosok figyelmét. A 19.
szdzad kozepén egy Heine nevii német
seborvos figyelt fel els6ként egy, a gyer-
mekek korében grasszdlé koérra. A r6-
vid ideig tartd, lazas megbetegedésnek
haldlos dldozata ugyan kevés volt, 4m
sok gyermeknél tartés kovetkezmény, a
14b és/vagy a kéz bénuldsa maradt visz-
sza. Mivel az agyidegek dltal mozgatott
arc-, illetve fejizmok nem karosodtak,
Heine feltételezte, hogy a bénulast
okozé baj géca a gerincvelSben lehet.
Egy Medin nevii svéd gyermekorvos
hasonlé kévetkeztetésre jutott, st bi-
zonyitani tudta azt is, hogy a betegség
tertz6 jellegti. Heine feltételezését ké-
s6bb a kérbonctan igazolta: a gyermek-
bénuldsban elhunyt beteg gerincveldjé-
nek sziirkedllomanydban az idegsejtek
pusztuldsit mutatta ki. Igy sziletett
meg 1873-ban a betegség hivatalos ne-
ve: a poliomyelitis (poliosz: sziirke, mie-
losz: vels). Haszndlatos azonban az el-
s6 leiréinak tiszteletére alkotott Hei-
ne—Medin-kor elnevezés is.

Egy jarvanyos nyavalya ellen a kiiz-
delem, pl. oltéanyag eléallitisa, csak ak-
kor lehet sikeres, ha a kérfolyamat elin-
ditéjat, azaz a kérokozét is ismerjik.
Az osztrik Landsteiner mar 1909-ben
bebizonyitotta, hogy a kisérletileg bé-
nulttd tett majmok gerincvelejének ki-
vonata akkor is betegséget okoz, ha
baktériumsziirén folyattak dt. A kéro-
kozé tehat nem lehet baktérium — vél-
te —, hanem ,szlirhetd méreg”, azaz vi-
rus. S bar az 1930-as években felfede-
zett elektronmikroszkép lathatéva is
tette a polio virusit, az ellene haté olté-
anyaghoz vezet6 ut legfontosabb dllo-

mésa a bostoni gyermekkérhaz labora-
tériuma lett. Ebben dolgozta ki hirom
amerikai viruskutaté, Enders, Weller és
Robbins azt a médszert, mellyel a virus
mesterségesen fenntartott szovettenyé-
szetekben is szaporithat6éva vilt (ko-
rabban csak az él6 majmok testében
volt erre méd). Felfedezésiiket 1954-
ben orvosi Nobel-dij jutalmazta.
Ekkor mar el6rehaladott allapotban
voltak azok a kisérletek is, melyek a po-
lio elleni oltéanyag kifejlesztését tizték
ki célul. A rendkiviil koltséges kisérle-
tekhez egy ,szerencsés” véletlen terem-
tette el6 a dolldrmillickat. 1921-ben az
egyik amerikai biztositétdrsasig vezér-
igazgatdja, Franklin D. Roosevelt hald-
szés kozben beleesett a tengerbe. J6l 4t-
tizott, am ez nem akadalyozta meg ab-
ban, hogy masnap részt vegyen a ten-
gerparti erd6tidz oltdsaban: ,Soha éle-
temben nem éreztem még ilyen faradt-
sagot. Amikor mésnap reggel fel akar-
tam kelni az 4gybdl, a bal ldbam béna
volt... Elhitettem magammal, hogy ez
csak afféle izomgyengeség, s a mozgis-
t6l el fog mulni. De most a ldbam egé-
szen felmondta a szolgdlatot, majd a
miésik is” — emlékezett évek multin.
Tébb orvos is megvizsgalta, és szentiil

2014/1



a gyermekbénulds elleni harc

hitték, hogy Roosevelt tdbbet nem fog
tudni jarni. Egyetlen ember akadt, aki
meg volt gy8zédve a baj lekiizdhet8sé-
gérél: maga a beteg. ,Nevetséges, hogy
egy felnétt ne tudjon legydzni egy
gyermekbetegséget!” — mondta opti-
mistin orvosainak, amikor megtudta
betegsége nevét. Keményen elhatiroz-
ta, hogy visszahdditja az életet. Elhatd-
rozdsidhoz megnyerte feleségét, és az
nemcsak legf6bb testi, hanem lelki td-
masza is lett. Orvosai meleggel, besu-
garzasokkal prébdltak izmait meglazi-
tani, majd felfedezték szdmara
a Warm Springs-i meleg vizd
gyogyflirdét, és ott naponta
uszott néhdny 6rat. Hosszu
hénapok muilva Gjra megtanult
jarni két bot segitségével. Bé-
nuldsa ellenére 1932-ben meg-
vélasztjak 6t az USA 32. elno-
kének. A mozgiskorlitozott,
tol6kocsira szorult Roosevelt-
bél lett az amerikaiak egyik
legnagyobb allamférfia — egy-
mis utdn négyszer valasztottik
meg elnoknek! Sajit betegsége §
érzékennyé tette 6t mdsok
szenvedése irdnt is. EI6bb egy,
a polio miatt megbénultak
szdmdra alapitott utdkezeld
intézetet hozott létre a mar
emlitett, Georgia dllambeli
Warm Springsben, majd 1937-ben a
Nemzeti Alapitviny a Gyermekbénu-
las Ellen nevi intézményt. Ez mozgé-
sitotta az amerikaiak milliéit. 1938-ban
egy népszerl szinész, Eddie Cantor
megszervezte a March of Dimes (Tiz-
centesek menete) nevli kampdnyt.
Megszélitott minden polgért, hogy ad-
jon egy tizcentest (az érme beceneve a
dime) a betegség kutatdsinak timoga-
tisdra. Néhdny hét alatt 2 680 000 da-
rab tizcentes gytlt 6ssze a nemes célra.

A Roosevelt-féle alapitvany, ill. az
évente ismétlédé ,tizcentesek menete”
timogatta a Salk dltal Pittsburgben
1954-ben kiprébélt oltéanyagot is,
amely formalinnal el5lt poliovirust tar-
talmazott. A Salk-féle vakcina azonban
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csak részleges sikert hozott: nem aka-
dédlyozta meg a virusnak a szervezetbdl
val6 kitirilését, azaz nem gétolta meg a
jarvany tovabbterjedését. Pedig éppen
erre lett volna nagy sziikség, hiszen a
misodik vildghdbort utdn szinte vildg-
jarvanyként szedte dldozatait a gyer-
mekbénulds. Ekkor vilt kézismertté a
,vastids”. A polio ugyanis nemcsak a
végtagok izmait bénithatja meg, hanem
a légzdizmokat is. Ilyenkor a beteg
életét csak a ,vastidének” elkeresztelt

lélegeztetdgép tarthatta fenn: a beteg

egy légmentesen elzart fémhengerben
tekudt, amelyben a mellkasra hat6 1ég-
nyomds Utemes novelésével és csok-
kentésével mesterségesen valtottik ki a
tud6 1égz6 mozgdsit.

A Salk-vakcina kudarcit litva kapott
lehet6séget a , konkurencia”, Sabin pro-
fesszor. O abbol a felismerésbél indult
ki, hogy a ,vad”virus mellett létezik egy
»szelid” valtozat is, amely nem okoz st-
lyos, bénuldsos tiineteket. Ezt a virust
tovabb ,szeliditve”, é16, de legyengitett
(attenudlt) virust tartalmazé oltéanya-
got fejlesztett ki. A Sabin-vakcina két
téren multa felil a Salk-félét: egyrészt a
bélfalat helyileg is védetté tette, s igy
megsziintette a székletbe valé virustiri-
tést, mésrészt ez az ,oltéanyag” cseppek

formajiban adhaté be — ez a kisgyer-
mekek 4ltal is kedvelt ,kanalas” olt4s.

A Sabin-cseppek tomeges kiprobala-
sara 1958-ban Csehszlovikidban kertilt
sor — teljes sikerrel! A polio elleni ,0l-
tis” bevezetése utin néhdny éven beliil
a civilizalt orszdgokban litvinyosan
visszaesett a gyermekbénuldsos esetek
szama. Ilyen kedvezs tendencia mellett
az  Egészségugyi  Vildgszervezet
(WHO) 1988-ban kiadta a jelszét:
2000-re poliomentessé tenni a vildgot.
Ezt a célt szolgilta az 1995-6s egész-
ségligyi vilignap — minden év-
ben dprilis 7-én,a WHO alapi-
tisanak emléknapjin tinnepel-
juk — mottdja is: ,A vildg 2000-
ben bénulds nélkil”. Nos, ma
mér tudjuk, hogy az optimiz-
mus tulzottnak bizonyult:
2000-ig nem sikertlt ,kiirtani”
a polio kérokozéjat Foldiinkrsl.
A kudarc oka: nem elég a haté-
kony oltéanyag, a fejlett orsza-
gokban bevilt oltdsi stratégia,
ha hidnyzik a politikai akarat s
vele szorosan Osszefliggd anya-
gi fedezet. Nem minden dllam-
nak van Rooseveltje!

Ami azonban nem sikeriilt
viligméretben, sikerilt Euré-
paban: 2002. janius 21-én a
koppenhdgai Ny Carlsberg
Glyptotek muzeumban — a médr emli-
tett egyiptomi tdbla kozelében — az
Egészségiigyi Vilagszervezet képvisel6i
tnnepélyesen poliomentesnek nyilva-
nitottik Eurépat.

Roosevelt példija pedig ma is él:
Besztercebdnyan kérhiz, Budapesten
tér viseli nevét. Utobbinak az irodaépti-
letében 2002-ben helyezték el az ame-
rikai elnok mellszobrat. Az alatta ol-
vashaté szoveg szerint ezzel az F. D.
Roosevelt Nemzetkozi Fogyatékossagi
Dijjal azokat az erdfeszitéseket ismerte
el az ENSZ, amelyeket az el6z4 tiz év-
ben Magyarorszig tett a fogyatékkal

él6k helyzetének javitdsara.
Dr. Kiss Ldszlé
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genetika

Gerincveloi izomsorvadasok
(spinalis izomatrohak)

A gerincveldi izomsorva-
ddsok (spindlis izomatr6fi-
ak, angolul Spinal Muscular
Atrophy, roviditve SMA)
olyan orokletes betegségek,

melyekben a gerincvel§ és
az agytorzs idegsejtjei elfa-
julnak, s ennek kévetkezté-

ben izomgyengeség és

izomsorvadas 1ép fel. Habar

a t6 klinikai megjelenésiik
az izomsorvadas, az elsédleges ok a gerincvel6 eliilsé moz-
gaté idegsejtjeinek a fokozatos elvesztése. A leggyakrabban
és legel6szor érintettek a nyak- és térzsizmok, majd a lab-
nak és karnak azok az izmai, amelyek a mozgésért felelnek,
végil pedig a bordakhoz kot8dé és a 1égzést timogaté iz-
mok gyengiilnek és sorvadnak el. Az SMA-betegek sziile-
téskor dltaldban teljesen tiinetmentesek, a panaszok csak
csecsemG- és gyermekkorban jelentkeznek.

Tipusok

Az akut (1. tipusi, SMA 1.) gerincveldi izomsorvadas-
ban (Werdnig—-Hoffmann-kér) az izomgyengeség mér né-
hany nappal a sziiletés utdn nyilvanvaléva vélik. A betegek
nem képesek megtanulni tlni. Mésfél éves korukra 95%-
uk meghal, és a négyéves kort mér senki sem éri meg ko-
ziiliik. A hall oka rendszerint légzési elégtelenség. Igy az
SMA 1. a gyermekkori elhaldlozdsok masodik leggyako-
ribb genetikai oka.

A betegség dtmeneti (2. tipusi, SMA II.) formajéiban
szenvedSk szervezetében a gyengeség hat hénapos korra
alakul ki. Az érintettek képesek segitség nélkul tlni, ese-
tenként dllni is. 2-3 éves korukra azonban mér kerekes
székbe kényszertilnek. A betegség gyakran az élet korai
szakaszdban haldlos, rendszerint légzési problémak miatt,
de akadnak olyan gyermekek, akik maradandé, de nem
progredialé (stilyosbodd) gyengeséggel tovibb élnek.

A krénikus (3. tipusi, SMA I11.) gerincvel6i izomsorva-
dds (Wohlfart-Kugelberg-Welander-kor) 5 és 15 éves kor
kozott kezdddik, és lassan silyosbodik. Az érintettek meg-
tanulnak jarni, azonban a betegség megjelenésével ezt a ké-
pességtiket fokozatosan elveszitik, és kerekes székbe kény-
szerilnek. A mdsik két tipusban szenvedéknél dltaldban
tovabb élnek. A gyengeség és izomsorvadis a labakon kez-

dédik, és késdbb terjed a karokra.

6

Létezik egy nagyon ritka, még enyhébb forma (SMA
IV.) is, amely csak feln6ttkorban jelentkezik, és izomgyen-
geséget okoz.

Genetikai héttér

A betegség autoszomdlis recessziv (nem nemhez kotott)
oroklédést, ami azt jelenti, hogy kialakuldsihoz az érintett
gén mindkét képidjanak sériilésére (muticidjira) sziikség
van, vagyis mindkét szil6tsl egyre-egyre. Ezért a sziilsk,
habir a gén egy-egy sériilt képidjat hordozzak, egészsége-
sek, és a betegség a csalidokban varatlanul jelenik meg. Az
SMA-k gyakorisiga viszonylag magas — az eur6pai popu-
laciokban 6-10 000 djszilott kozil egynél fordul el6.

Az SMA-k genetikai hétterének feltirdsiban az elsé je-
lent6s eredmény 1990-ben sziiletett. Ekkor tobb kutaté-
csoport egymastol fliggetlentil megallapitotta, hogy az ad-
dig klinikailag kilonboz6 egységnek tartott SMA I-III.
betegségek génjeit ugyanabba a kromoszomalis régioba le-
het térképezni (az 5. kromoszéma q13 régicjiba). Ebbél az
kovetkezik, hogy mindhdrom tipust ugyanannak a génnek
a kdrosodésa okozza. Ot évvel késbb ezt sikeriilt is bebi-
zonyitani. Az emlitett régiéban két gént azonositottak: az
SMN1-et és SMN2-t. A betegségért az SMNI1 a felels.
Ha mindkét képidja funkcidképtelen, a betegség valame-
lyik tipusa torvényszerten kialakul. Az SMN2 az SMIN1-
nek az Gn. pszeudogénje: ez azt jelenti, hogy szerkezetileg
nagyon hasonlit az SMN1-re, de nem képes teljes mérték-
ben helyettesiteni a funkciéjit, csak kb. 10%-ra, és ez a nor-
milis mikodéshez nem elég. Az SMIN1 gén leggyakoribb
kdrosodésa az, hogy hidnyzik egy része (a 7.vagy a 7. és a
8. exon; a jelenség neve delécio). Tovabbi kirosodastipus,
hogy az SMN1 gén dtalakul SMN2-vé, ennek kovetkezté-
ben cs6kken az SMN1 képidinak szama, az SMIN2 képid-
ié pedig novekszik. Az, hogy a betegség melyik tipusa ala-
kul ki, e két gén jelen 1év6 kopidinak szamétol fligg. A leg-
sulyosabb, az SMA 1. tipusnal dltaldban az SMN1 gén
mindkét képidja funkcicképtelen a 7. vagy a 7. és 8. exon
hidnya miatt. Az SMIN2 gén képidinak szdma ebben az
esetben nem meghatdrozé. Az SMA II. tipusnl dltaldban
az SMIN1 gén egyik képidjdban az emlitett exonok hidny-
zanak, a mésik kopidja viszont SMIN2-re viltozott, vagyis
a beteg genomjdban nincs egy funkciéképes SMN1-képia
sem, csak hdrom SIMN2-képia. A legenyhébb lefolydsu ti-
pusndl a beteg genomjabdl hiinyoznak az SIMN1 képiai,
de jelen van négy SMN2-képia.
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gerincveldi izomsorvaddsok — jdonsdg

Megel6zés, gyogyitas

Ma mair genetikai elemzéssel meg tudjuk dllapitani, hogy
hany SMN1-, illetve SMN2-génképia talalhaté a geno-
munkban. Ennek nagy jelentsége van, egyrészt a betegsé-
geket elkilonité diagnosztikdban. Ugyanis az SMA-k kli-
nikai képe sok tekintetben sszetévesztheté mds eredeti
izomsorvadasokéval. Az SMN gének elemzése a diagné-
zist egyértelmiivé teszi. Masrészt a jelen lévé génképidk
szdma nagymértékben meghatirozza a betegség lefolydsit,
progresszidjit. Tovibbd természetesen a genetikai elemzés
lehetSsége jelentGsen el8segiti a betegség megel6zését.

Sajnos, manapsig még nem all rendelkezésre kielégits
gyogymod. A sziiletés el6tti kivizsgdldson alapulé megel-
zés (un. prenatilis diagnosztika) az egyetlen hatdsos méd-
szer. Ez a kivizsgalds f6leg azokban a csalddokban ajanlott,
ahol mdr az el6z6 terhességekbdl beteg gyermek sziiletett.
Itt 25%-o0s annak a kockazata, hogy ujra beteg fog sziilet-
ni, ugyanakkor 75% a remény arra, hogy a sziiletendd gyer-
mek egészséges lesz. A DNS-elemzés erre a kérdésre
egyértelm valaszt ad. Az SMN gének képiaszamanak ki-
vizsgélasa ajanlott olyan sziil6k testvéreinél is, akiknek mar
szilletett SMA-val sdjtott gyermekiik. Ndluk nagyobb a
kockazat, hogy szintén hordozdi lehetnek a valamilyen for-
méban kirosodott SMN1 génnek. Az eredménytdl fiiggs-

en természetesen ndluk is elvégezhets a sziletés el6tti
DNS-elemzés. Végeredményben azonban a sziil6k joga és
kotelessége eldonteni, hogy az esetleges betegség bizonyi-
tisa utdn véllaljdk-e a terhesség folytatasit, vagy pedig ké-
relmezik a megszakitisit.

Mivel arinylag gyakori és nagyon stlyos betegségrdl van
sz6, nagy erdvel folyik annak a kutatdsa, hogyan lehetne a
hibds gén termékét helyettesiteni, pétolni. A kutatdsok
egyik irdnya az, hogy a kdrosodott gén helyére funkcidképe-
set prébdlnak bejuttatni. A részleges eredmények ellenére
ma még ez a lehet8ség elég tavolinak tiinik. Masik irdny az,
hogy kisérletileg sikertilt bizonyos vegyi anyagok (pl. akla-
rubicin, fenil-butirit, ndtrium-butirit stb.) segitségével elér-
ni, hogy t6bb SMIN2 gén termel6djon, és ezek pétoljak a hi-
anyz6 SMN1 gént. Allatkisérletek soran biztaté eredmé-
nyek szilettek. A kisérletek az Gssejtek terdpids felhaszndla-
sanak irdnyaban is folynak. Részleges és biztat6 eredmények
itt is vannak. Manapsdg azonban még nehéz megjésolni,
hogy melyik irdny lesz a legeredményesebb, és mikorra vér-
haté az eredmények mindennapi klinikai felhaszndldsa.

Prof., RNDr. Kddasi Lajos DrSc.
tanszékvezetS-helyettes,

Comenius Egyetem, Természettudomanyi Kar,
molekuldris biolégia tanszék

Szémagyardzat

Delécio: Olyan genetikai je-
lenség, melynek sordn a kromo-
széma egy darabja és az iltala
hordozott genetikai informacié
elvész.

DNS: Az elsédleges geneti-
kai informacié hordozéja.

Exon: A gén része.

Gén: Az 6roklédés egysége.

Genom: Egy sejt kromoszé-
mdinak Osszessége, a szervezet
DNS-ben kédolt teljes 6rokité
informdciéja.

Kromoszoma: A sejtmag dllo-
manydbdl a sejtosztédds sorin

kialakul6, jol elkiilonithetd, to-
mor testecske. Gorodg eredetd
5206, a kromo szint, a széma tes-
tet jelent. Az elnevezés arra
utal, hogy a kromoszémik jél
fest6dnek. A kromoszémik tar-
talmazzak a sejt DNS-édlloma-

nyét (nukleinsavak).

Sebészeti ragasztd

Bostoni kutaték kifejlesztettek egy
Uj generdcids sebészeti ragasztét, amely
dllatkisérletekben sikeresnek bizonyult.
A kutatéesoportot az egyes dllatok (csi-
ga, rovarok és pokok) dltal kivélasztott
ragacsos anyag inspirdlta. Az j ragasz-
t6 jol tapad nedves szovetekhez, viz-, il-
letve vértaszitd, és elég erés ahhoz, hogy
a nagyobb ereket is 6ssze lehessen vele
ragasztani. Az j anyag forradalmasit-
hatja a sebészi eljarasokat, kilénésen
Ujsziilotteknél és gyermekeknél.

A sziv 6sszehuzéddsai és az dllando
véraramlds nagymértékben megnehe-
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zitik a szivmiitét kozben az erek Gssze-
kotését, eszkozok beillesztését és a lyu-
kak befoltozasat. Erre a célra dltaldban
varratokat és kapcsokat hasznalnak, de
ezek nem rugalmasak, rdaddsul kéro-
sithatjak a szoveteket. A legtobb jelen-
leg forgalomban levé ragaszté toxikus,
igy gyulladdsos reakciét valthat ki. Az
j anyag ellenall a fiziol6gids vérnyo-
midsnak, mégis rugalmas, tehdt lehetd-
vé teszi az erek megfeleld miikodését.
Elgszor ujszilottek velesziletett
szivbetegségeinek miitétekor mertlt
tel az igény ilyen ragasztéra. A kutaték

szamba vették a sziikséges tulajdonsa-
gokat: az anyagnak rugalmasnak, le-
bomlénak kellett lennie, és nedves ko-
rilmények kozt is ragadnia kellett.
Ilyen anyag a PGSA (pre-polymer
polyglycerol-sebacate), amely UV-fény
alatt szabad gyokoket hoz létre; ezek
illesztik helyére a polimert, ugy, hogy
az tovabbra is rugalmas marad.

Mivel az 1j ragaszté hasznélata le-
réviditi a gyégyuldsi id6t, és csokkenti
a fert6zés veszélyét, minimalisan inva-
ziv mitéteket lehet végezni vele.

Forrds: InforMed



~Ram szakadt az éq”
Beszélgetés Chrenka Edittel

Chrenka Edit szotdriré és -szerkeszt8, szakir6, miifor-
dit6. Ersekujvarban sziiletett, ott érettségizett, Pozsony-
ban szerzett magyar—orosz szakos tandri képesitést 1959-
ben, majd a Szlovik Pedagégiai Konyvkiadé szerkesztdje
lett. Magyar és szlovdk nyelven publikil, tobb magyar—

— 20 éve betegedtem meg mellrak-
ban, az elsé mitétem 1993 decembe-
rében volt a pozsonyi Klenovd utcai
onkolégiai intézetben. Az orvosok
nagyon rendesek voltak. Majdnem
egy évig, janudrtdl oktéberig kaptam
besugdrzast, kemoterdpidt; szornyd,
pokol volt, nagyon nehezen viseltem.
Allandéan hénytam, nem birtam
menni, mindig ment6t kellett hivni,
hogy vigyenek {6l a kezelésekre, mert
trolival nem tudtam utazni. Félévente
hivtak ellenérzésre, ot év elteltével
mondta az onkolégusom, hogy mir
teljesen egészséges vagyok, meggyé-
gyultam. Egy évre ri a méhemmel
kezdédtek problémak. Maisfajta volt
ugyan, de ha mar egyszer kialakult a
rak, mashol is megjelenhet a szerve-
zetben. Azért mentem ndgydgydsz-
hoz, mert éreztem, hogy valami nincs
rendben, de mivel nem véreztem,
nem akartak foglalkozni velem. Tobb
orvosndl is jartam, mig végil az egyik
hitt nekem, és elkildott egy specidlis
kivizsgildsra, amelyen felfedezték,
hogy a méhfalon beliil van a daganat,
igy el kellett tavolitani a méhem. A
mutét el6tti nap laittam egy asszonyt,
akinek a hasin hatalmas, csinya, fig-
g6leges heg volt, és széltam az orvos-
nak, hogy rajtam vizszintes vagist ejt-
senek. Nagyon felhdborodott, hogy
hogyan mer ebbe a beteg beleszdlni,
de amikor felébredtem az altatisbél, a
kezével egy vizszintes vonalat huzott,
jelezve, hogy teljestlt a kivinsigom.
25 besugérzast kaptam. Volt ott egy,
szerintem szadista, orvosnd, aki még
harom belsd besugdrzast is akart adni.
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Ez olyan kibirhatatlan fdjdalommal
jart, hogy félbe kellett szakitani, és a
kovetkezdket megtagadtam. Nagyon
dihos volt, és megirta a korzeti or-
vosnak, hogy nem miikédtem egyiitt.
O viszont azt mondta, hogy jogom
volt megtagadni ezt az embertelen
kezelést. Eltelt Gjabb hat év, és méjus-
ban a melanémanapon elmentem
sziirésre. A bSrgyégydsz megnézte a
testemen levé szemolesoket, anyaje-
gyeket, és mindent rendben taldlt.
Még megkértem, hogy nézze meg a
ldbamon levd pici, himlé foltot is —
piros pontok voltak a kdzepén, és né-
ha beleakadt a harisnyam. — Ezt vi-
szont azonnal el kell tivolitani —
mondta, miutin megvizsgilta. Nem
hittem neki, és felkerestem az onko-
l6gidn egy misik orvost, szintén az
azonnali eltdvolitdsit ajinlotta. A
mtét utdn, amikor mentem a hiszto-
16giai vizsgdlat eredményéért, egy fia-
tal orvos ilt ott, és a szimitégépébsl
tel sem nézve odavetette, hogy rakom
van, Bowen carcinoma. El lehet kép-
zelni, mit éreztem. Szerencsére keze-
lésre nem volt szikség, de figyelték,
mert ennek a bérdaganatnak az egyik
fajtdja dtalakulhat melanémava.

»Tudni akartam,
hogy mire szimithatok”

Hogyan deriilt ki az elsé daganat?

1993 majusiban betdltottem az 57.
életévemet, gyerekem nem volt, egy
nappal sem maradtam tovabb, nyug-
dijpba mentem. Harom évvel kordb-
ban kineveztek fGszerkesztének az

az én torténetem

szlovik szétdrat készitett, és magyar—szlovik, orosz—szlo-
vik s olasz—szlovdk szétirakat szerkesztett. 2004-ben
megkapta az Irodalmi Alap Bél Mityds-dijit. 2006-ban,
hetvenedik sziiletésnapja alkalmdbdl szilGvarosdban
diszpolgdrrd avattdk. Ismerjék meg az 6 torténetét.

idegen nyelvi szerkesztSségben. A
munkdmat szerettem, de nem szeret-
tem fénok lenni a pénziigyi dolgok
miatt. November elején zuhanyozds
kozben észrevettem egy csomocskat.
Hiérom hétig senkinek sem széltam,
csak mindennap megtapintottam. Ot
évvel kordbban a hugom 51 évesen
eml6rakban halt meg, rontgenlabo-
rins volt. Mikor mér nagyon beteg
volt, elolvastam egy szakkonyvet,
ugyhogy midr akkor sokat tudtam a
betegségrdl, és mikor megtudtam a
diagnézisomat, gondoltam, hogy ne-
kem is itt a vég. Nagyon féltem, hogy
a 90 éves mamdnak hogyan mondjuk
meg, hiszen mdr elvesztette két la-
nyit, és az egyiket pont emiatt. A ma-
sik higom cukorbeteg volt, megva-
kult, harminchét évesen halt meg. A
végén megmondtuk, mert dgy illik,
hogy tudjon réla, hiszen kérhizban
voltam, még mobiltelefonok sem vol-
tak, el6tte mindennap reggel-este
szoktam vele telefonon beszélgetni.
El6sz6r punkciot végeztek. Nagyon
féltem téle, de bele kellett egyeznem,
mert csak igy lehetett pontos diagné-
zist feldllitani. Szerencsére kibirhaté
volt, mint egy injekcid. Az eredmény:
rik, mégpedig egy elég veszélyes ti-
pus, amely hajlamos dttéteket képez-
ni. Egy héten belil mutétre keriilt sor.
Mivel szerencsére korai stadium volt,
csak az emlS negyedét és a limfatikus
mirigyeket tdvolitottdk el. Van orvos,
aki nem szereti, ha kérdez a beteg, de
az én onkolégusom mar megszokta,
hogy mindent megkérdezek, amire

kivancsi vagyok, és addig nem nyug-
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szom, amig nem ad valaszt. En min-
dent tudni akarok.

Azt is, hogy milyenek a kildtdsai?

Azt legféképpen. Olvastam réla, de
nem tudtam, hogy az én esetemben
hogyan fog fejlédni, fog-e hatni a
kemoterdpia dgy, hogy meggyo-
gyulok. Voltak paciensek, akik
nem értették, mi van a zdrdjelen-
tésben, és olyanok is, akik semmit
sem akartak tudni. De ha valaki
nem tudja, hogy mire szdmithat,
akkor hogyan rendezkedik be?
Szerintem kell tudnia az ember-
nek, hogy mi vér rd. A forma na-
gyon fontos, hogy emberi médon
torténjék, de mégis mondja meg
nekem az igazat.

»Estére el fog muilni”

Elég szornyii, ha az ember nem
sokkal azutdn szembesiil egy ilyen
diagnozissal, hogy nyugdijba megy.
Hogyan élte meg?

Mikor megtudtam, ugy éreztem,
hogy rim szakadt az ég. Mi lesz a
mamadval, ha meghalok? Mert gy
gondoltam, hogy meghalok. Mond-
tam az orvosnak, hogy a higomnak
ugyanez volt, és 6 nem élte tul. Azt
telelte, hogy fiatalabb korban a rik
gyorsabban halad elére, menzesz utin
minden lelassul; ez az én esetem, és
nem kell mindjart arra gondolni. De
azért nagyon nem biztatott. Aztin
olyan gyorsan mentek az események,
hogy nem is volt idém és lehetGsé-
gem foglalkozni vele. Ilyen vizsgilat,
olyan vérvétel, ide-oda futottam, az
eredményeket szedegettem ossze. Ar-
ra is gondoltam, hogy hitha fel sem
ébredek a mitét utin. Volt is rd esély,
mert mitét kézben megillt a szivem.
Mikor felébredtem, meg akartam ta-
pintani, hogy levették-e az egészet, de
nem tudtam mozdulni, gépeken vol-
tam. F6lém hajolt orvos, névér: »Mit
tett veliink? — En? Talin maguk tet-
tek velem valamitl« Kiderilt, hogy a
mitét elején ledllt a szivem. Gyorsan
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bevarrtak, és djra kellett élesztenitk.
Két napig voltam eszméletlen. Ké-
s6bb megtudtam, hogy az altatéor-
vosnd lelkileg megbetegedett, nem

tudta végezni az eredeti munkdjat;

odatették a mitdbe, de 8 ehhez nem
értett. Majdnem rdment az életem.
Mikor 4jbél menni kellett a mitétre,
sirni kezdtem, hogy hagyjanak meg-
halni. De mir vittek is. Utdna aztin
mar rendben volt.

A hajhullds nem okozott megrdazkid-
tatdst?

Ha az ember tisztiban van vele,
hogy nincs mit tenni, elviseli. Tud-
tam, hogy nem utasithatom el a ke-
moterdpiat, a f6orvos unokabdtyim
megnyugtatott, hogy kollégai tudjak,
mit kell tennitik. Hittem neki. Volt
parékdm, de nem hordtam. Nem tel-
jesen hullott ki a hajam, és tél volt. Ha
kimentem, sapkdt viseltem; kiilénben
is csak a kemoterdpidra jartam. Utdna
aztan kindtt.

Sikeriilt-e valahogyan elviselbetivé
tenni a kemoterdpidt?

Nagyon nehezen viseltem. Azt ajin-
lotta az onkolégusom, hogy ne szedjek
semmi olyat, amit a varéban beszélnek
a tobbiek. Prébdlkoztam cékla- meg
sargarépalével, de nagyon megutdltam,
litni sem birtam. Olvastam valahol,
hogy nem jé ilyenkor hust enni, azt

hosszii ideig megtartottam, csak a fér-
jemnek f6ztem hust. Szedtem multivi-
tamint, Béres-pezsgétablettit, ennek
hittem, szerettem is, nem volt gusztus-
talan, csak kozben megsziintették a
gyartast. Kiprébaltam az Avemart
is: nagyon driga volt, és az utolsé
poharat nagyon nehezen ittam meg,
annyira undorodtam téle. Valami
mégiscsak segitett, bar az ismerdse-
im azt mondtdk, hogy az erés akara-
tom, hogy meg akartam gydgyulni,
az segitett rajtam. Elhatdroztam,
hogy mindent megtartok, amit az
orvosok mondanak, és nem megyek
természetgyégyaszhoz. Mégis el-
mentem, mert a volt kollégaimtdl
kaptam egy cimet, hogy biztosan
menjek el oda, mert segit, és hitha
nem kell miteni. Nem hittem ben-
ne, viszolyogtam is az egésztdl, nem

is volt rokonszenves. Azt mondta,
hogy az epémmel van probléma, ar-
ra adott valamilyen sét, a csomot kita-
pogatta, és azt mondta, hogy estére el
fog mulni. Egész este virtam, hogy el-
muljon. Persze, hogy nem muilt el. Egy
hét milva még kellett hozzd mennem.
Mir megvolt az id6pontom a miitétre.
Mondta, hogy ne menjek ra el, mert
biztosan el fog mulni. De elmentem.
Nagyon sok esetet tudok, hogy a nék
azt gondoljik, hogy megusszdk vala-
hogy, és felkeresnek természetgyogya-
szokat, akik tedkkal, kézratétellel addig
bolonditjak Sket, amig kés6é nem lesz.
Es amikor orvoshoz mennek, mir
nincs segitség. Ezt nagyon szeretném
tovibbadni, hogy ne higgyenek nekik.
Biztosan olyan is van, aki teakkal tud
segiteni valamelyest, de a miitét és a
klasszikus orvosi médszerek megkerti-
lésével ezt nem lehet rahagyni valami
laikusra.

A betegségeirél nem eldszor beszél
ilyen nyiltan, dszintén. Miért vdllalja a
nyilvdnossdgot? Akinek baja van, dlta-
ldban legszivesebben a vildg eldl is el-
biijna.

Egy évig kint volt az onkolégidn a
falivjsigon egy ujsigkivigis a Slo-
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venkdbdl a fényképemmel meg a tor-
ténetemmel. Botorsignak tartom tit-
kolni, mintha nem ugyanolyan beteg-
ség volna, csak éppen stlyosabb, mint
egy masik. Az emberek még szégyel-
lik is. Ezt nem tudom felfogni. Néha
tragédia, ha rosszul végz8dik, de mint
betegségrdl ki tehet réla? Senki sem
akar beteg lenni, és ha egyszer a sors
ugy hozza, hogy ez ér el, miért kell
titkolni? Azért véillalom a nyilvinos-
sdgot, hogy ha valaki hallja vagy elol-
vassa, elmenjen a sziirésre, ha felfedez
magin valamit, ne halogassa. En csa-
csi harom hétig magamban tartottam,
hogy csomét taldltam, amig egy ba-
ritném erésen meg nem szidott. El
kell menni idejében, mert ha nem
mentem volna el, mir biztosan nem
volnék itt. Gyakran el6fordul, hogy
nincs komoly baj, csak a tejmirigyek
megduzzadnak, és akkor megnyug-
szik az ember. Ellenkez§ esetben csak
tél és ragédik, annak pedig rossz vége
lehet. Minden nének azt ajinlom,
hogy negyven utdn figyeljen oda ma-
gara. A n8gydgydsznak az emld vizs-
galata is kotelessége. Az ember maga-
nak nem mindig tudja elvégezni. En
is csak véletlentl fedeztem fel maga-
mon a csomot.

»A munka sokat segitett”

Mi az, ami segitett dtvészelni ext a
nehéz iddszakot? Nem tortént meg,
hogy elcsiiggedt?

Nekem lelkileg nagyon kell, hogy
csindljak valamit. Abba belemenekii-
16k, és elfelejtek mindent. A mitét
utin nem egész egy évvel felkértek,
hogy készitsek egy magyar—szlovak
szétart. Nem akartam elvillalni, nem
tudtam, mi lesz velem, be tudom-e
majd fejezni. A végén mégis sikerilt
rabeszélnitik. Sok munka volt vele, de
szivesen csindltam, és el is készilt.
2003-ben jelent meg a Talentum Ki-
adénal. 2004-ben megkaptam érte az
Irodalmi Alap Bél Matyds-dijit, de a
legbiiszkébb az wjvari diszpolgari
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cimre vagyok. Még két kiadast ért
meg, 2007-ben és 2008-ban. Egy
kassai kiado is felkért, hogy irjak egy
konyvecskét szlovakok szdmara, hogy
megtanuljanak bel6le magyarul. De
aztdn megszint a kiadd, és maganki-
addsban jelentettem meg 50 példany-
ban. A munka segitett dtvészelni ezt
az iddszakot. Olvasni is szeretek, volt
is rd idém. Akkor kezdtem irni
koényvismertetéseket is: véleményem
mindig mindenrél van. Nagyon sok
hobbim van. Minden napra készitet-
tem olyan programot, amelyet egyiitt
csindltunk a férjemmel. Filmklubban
vagyok tag, akir naponta is elmen-
tink megnézni egy 4j filmet. Soha
nem voltam magamra hagyva, akti-
van élek, sok baritom van, viszont ne-
kem kellett vigasztalnom a kori-
I6ttem levdket, hogy ne sajndljanak.
Ha valahovd mentem, kipirositottam
az arcomat. Igyekeztem ugy élni,
mint el6tte. Aki nem tudta, hogy be-
teg vagyok, annak eszébe sem jutott,

hogy bajom lehet.

,Onkéntes vigasztal6 voltam”

Hogyan taldlt a pozsonyi Vénusz
Klubra? Sokan nem szeretnek beteg-
tdrsak kozosségebe menni.

Véletlenil tudtam meg a férjem
volt osztilytirsnéjétdl, hogy létezik.
Ilyen mitét utin levé ndk a tagjai.
Eln6knéje mdr tébb éve dr. Marta
Vozirova, aki nagyon jé programokat
szervez. Orvosi eldaddsok hangzanak
el, kirdndulni jarunk Csehorszégba és
a Tatréba. J6 a kornyezet, mindent
meg lehet beszélni. Sokak szerint tar-
sasdgi lény vagyok. Szeretem az em-
bereket, beszélgetni veliik, segiteni, ha
tudok. Ez mar kisliny koromban is
megvolt. Lehet, hogy nem is veszi
mindenki j6 néven. A klubban kiélem
ezt a tulajdonsigomat, mert vannak
ott nagyon szerencsétlen nék, kisgye-
rekkel is, akiket miutin megbeteged-
tek, elhagyott a férjik. Mindig meg-
taldlom a mddjat, kit hogyan kell vi-

Chrenka Edit

gasztalni. Egy idében, ugy tiz évvel a
betegségem utdn, onkéntes vigasztal6
voltam az onkolégian. Dr. Eva Sirac-
ki (a Rékellenes Liga elnoke — a
szerk. megj.) otlete volt. Ketten vi-
gasztaltunk mdtét utin levé ndket,
akiknek a legsotétebb gondolataik
voltak. Nem sokdig birtam végezni,
bevallom, eléggé megviselt, kiadtam
magambdl mindent, de nem ez volt a
baj, hanem messze van t6link a kér-
haz, és nagyon elfiradtam. Meg az
orvosok sem szerették. Pedig a bete-
gek nagyon akartik. Volt egy kijelolt
helyiség, és kedden délutin haromtél
otig johettek a nék. Nyolcan-tizen is
jottek, és kérdezgettek. Az a mottém,
hogy az élet csoda, és 6riilni kell neki.
Nem szabad elcsiiggedni, még ha
magunk alatt vagyunk is, fel kell dllni
mindendron. Nem szabad a csaldd-
nak, a gyerekeknek poklot teremteni,
nem szabad otthon sirni, elfeledkezni
arrdl, hogy lesz még j6 is. Ilyesmiket
mondtam, amiket én is atéltem; fel-
kapaszkodtam a sajit er6mbdl, és
minden alkalmat megragadtam, hogy
oriljek valaminek. Nekem életviddm-
nak kellett lennem, hogy lassik, hogy
mégis lehet, és hogy mér hany éve jol
vagyok. Mindig 6ssze kell szednie
magit az embernek, nem lehet sirva
leélni még ki tudja mennyi id6t. Vala-
mibe kell kapaszkodni mindig és
mindendron. Nem akarni meghalni.
Pedig voltak ilyenek. A tétrai kirdn-
duldsokon is esténként sokat beszél-
getiink. Féleg a fiatalokat kell vigasz-
talni, mert nekik kevesebb az életta-
pasztalatuk, nem éltek olyan sokat,
hogy mir el kelljen bucsizniuk, gye-
rekeik vannak.

Voltak sotét gondolatai is?

Hogyne. De azokat el kell hesse-
getni, valamit megfogni és csindlni.
Ha nagyon nagy baj volt a csalddban,
szomoru napjaim voltak, mindig azt
gondoltam, hogy nem szabad hagyni,
hogy a banat vagy egy szomoru ese-
mény teljesen letiporjon.

Toth Erika
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2014 a méhnyakrak-megel6zés éve

Szlovakidban

Janudr 19-e és 25-e kozott nyolca-
dik alkalommal rendezték meg az eu-
répai méhnyakrik-megel6zési hetet.
A kezdeményezés kulcsfontossiga
tizenete, hogy egyetlen ndnek sem
volna szabad meghalnia ebben a be-
tegségben, mert ma mdr megel6zhetd!

A méhnyakrikot a humdn papillo-
mavirus (HPV) rikkeltd tipusai
okozzik. A HPV ilyen jellegti hatisi-
nak feltirasiért Harald zur Hausen
német virolégusprofesszor 2008-ban
megkapta az orvosi-élettani Nobel-
dijat. A HPV-fert6zés nagyon gyako-
ri, a szexudlis életet él6 ndk kozel
80%-a fert6z6dik meg vele élete so-
rin. A legtobb fertézés 12-18 hénap
alatt elmulik a szervezet természetes
immunvédekezése kovetkeztében, azt
azonban nem lehet megmondani,
hogy kinél sztinik meg vagy indul el a
rikképzdédés folyamata. Akkor alakul-
hat ki rdk, ha a rdkkelts HPV-tipussal
tortént fert6zés tartdssd valik.

A méhnyakrék (a mellrik utin) a
produktiv korti nék mésodik leggya-
koribb négydgyiszati daganatos be-
tegsége. Miroslav Borovsky sziilész-
négyogyasz professzor, az egészség-
lgyi tarca f6szakértSje rendkiviil ked-
vez6tlen szlovdkiai helyzetet vézolt
fel: évente tobb mint 600 nénél diag-
nosztizaljak, és évente tébb mint két-
szdzan bele is halnak.

A szakemberek felhivjik a figyelmet
a négyoégyaszati szlirévizsgilat fon-
tossdgdra: ezéltal a rakot megel6z6 el-
véltozés felismerhetd, és idejében el-
végzett sebészi kezeléssel (konizécié —
a méhnyakbdl valé kupkimetszés)
megakadalyozhat6 a rik kialakuldsa.
Bir ez a médszer megfelel6 a mar
megkezd6dott daganatos folyamat
megdllitdsira, lényegesen hatdsosabb a
betegség oltds utjin valé megel6zése.
A véddoltas tinédzserkord linyokndl
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ajanlatos, de 45 éves korig a felnétt
nék szamdra is megfontolandé. A

vakcina megakadilyozza, hogy a
méhnyakrak kialakuldsdért felel6s

HPV bejuthasson a szervezetbe, és

fert6zést okozhasson. A véddoltds és a
rendszeres sziirés egyiittes alkalma-
zdsa véd a leghatékonyabban a beteg-
ség ellen.

Jin Danko

professzor, a Szlovik Sziilész-négyo6-

szllész-négyodgydsz

gyasz Tarsasig elnoke arra mutatott
rd, hogy nilunk csak minden 6todik
nd vesz részt sziirésen, és bir 2006-tdl
lehet8ség van a 12 éves linyok oltdsa-
ra, eddig nem egész 1%-uk élt vele.
Az Eurépai Uni6 24 orszdgiban in-
gyenes a védéoltds, Magyarorsziagon
idén lett az. Szlovikiiban a térités
mértéke az egészségbiztositoktol fiigg,
és a 12 éves lanyok esetében az ar 10

és 50 szazaléka kozott mozog. Az ol-
tist a felkari izomba adjak hdrom
adagban ismételten — a masodik ada-
got az els6 utdn 1, illetve 2 hénappal
(az oltéanyagtol fliggben), a harmadi-
kat pedig az elsé utin 6 hénappal
javasolt beadni.

Kovidcs Lidszlé gyermekgyé-
gyasz-professzor, a pozsonyi 2. Szd-
mu Gyermekklinika vezetdje: , Ta-
lin ma még nem is tudjuk igazin
telfogni, hogy milyen 6ridsi ered-
ményrél van sz6: a rakbetegségek
egyik leggyakoribb formdja kells
idében beadott oltissal megel6zhe-
t6! Mivel a HPV szexudlis egytittlét
sordn terjed, a 12 éves koru lanyok-
nak a nemi élet megkezdése el6tt
beadott HPV-védGoltds megakada-
lyozza a kérokozénak a szervezetbe
valé bejutdsit, s ily médon életre
sz616 védelmet ad a leggyakrabban
el6forduls, méhnyakrikot okozé
humén papillomavirusokkal szem-
ben. Van azonban néhiny kevésbé
gyakori HPV-tipus, mely mintegy
10%-ban szintén a betegség okozdja
lehet, és amely ellen az oltéanyag
nem nydjt 100%-os védelmet. Ezért
kell a véddoltds utdn is részt venni a
rendszeres szlrévizsgilatokon. Az
igazi megel6zés végett j6 lenne a ha-
sonlé koru fitkat is oltani, hogy a vi-
rus egydltalin ne juthasson be a néi
szervezetbe. Remélhetdleg belathaté
idén belul erre is sor keriilhet; re-
ményt ad, hogy egyes egészségligyi
biztositék mdr most fitknal is téritik
a vakcina drdnak 50%-4t.”

(t)

A kiilonboz6 szakmai tdrsasigok kezdeményezésére, a WHO szlo-
vikiai iroddjanak tdimogatisival 2014 a méhnyakrik-megel6zés éve
lett Szlovakidban. Célja felhivni kozvélemény figyelmét a sziirés és a
véddoltds fontossdgara és az dllami intézményekkel egyiitt megfordi-
tani a megbetegedési és haldlozisi tendenciat.
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arcképcsamok

Legfontosabb a fogyatékosok

tarsadalmi beilleszkedése
Beszélgetés Matuska Andrds specidlis pedagogussal

1996-ban, hatvanévesen ment nyug-
dijba a halldssériiltek losonci bennla-
kdsos 6voddjinak és alapiskoldjanak
igazgat6jaként. Azéta is aktiv életet él.
14 évig tanitott a losonci pedagdgiai és
szocidlpedagoégiai szakkozépiskola
(kordbban 6v6nSképza) olyan osztdlya-
iban, ahol testi, halldssériilt és autista
tanulékat integrdltak. Pozsonyban
doktori, majd kandiddtusi cimet szer-
zett. 1998-t61 10 éven 4t logopédidt
adott el az eperjesi egyetemen, most
pedig negyedik éve a Comenius Egye-
tem Pedagégiai Kara specidlpedagé-
giai tanszékének levelezd tagozatin
logopédidt (halldssériiltek kommuni-
kacids fejlesztése) oktat olyan pedago-
gusoknak, akik specidlpedagégiai vég-
zettséget kivannak szerezni. Eveken dt
elnoke volt a Szlovikiai Specidlis és
Gyégypedagégusok Tidrsasdgdanak.
Tuddsszomja, a fogyatékossiggal él6k
irdnti szeretete, lelkiismeretes munka-
végzése, bariti segitSkészsége nagyfo-
ki szerénységgel pdrosul — irja réla
kollégandje, Anna Boresovi gyégype-
dagégus. Eletpalyijérol, a fogyatékos-
sdggal él6k helyzetérdl, szakmai hit-
valldsdrol beszélgettiink.

Hogyan kexdidott a szakmai pdlyafu-
tdsa?

1953-ban érettségiztem a rozsnyodi
magyar pedagégiai iskoldban. A kék-
kéi tanfelligyel6ség hatdrozatit figyel-
men kivil hagyva, Kékeszi helyett egy
magam vélasztotta helyre léptem be.
Onnan egy év milva elbocsitottak,
mert akkoriban a rendszer nem szeret-
te a renitenskedést. Masfél hénapi
munkanélkiiliség utin Losoncon az
egyik volt tandrom, miutin megtudta,
hogy nincs dlldsom, beajanlott a siiket-

12

némdk (akkor igy mondtdk) magyar
alapiskoldjaba. Az igazgaténé bevitt a
kilencedik osztilyba, és egész napra
magamra hagyott a gyerekekkel: bedo-
bott a mély vizbe. Fogalmam sem volt,
hogy mit fogok veliik csinalni, de 6sz-
tonosen éreztem, hogy lassabban kell
hozzéjuk beszélnem, tisztdbban artiku-
lilnom. Amit nem sikerilt széban
megértetnem veliik, felirtam a téblara,
Ok is irasban vilaszoltak. Az egyik kis-
lany elpanaszolta példaul, hogy 11 éve-
sen agyhdrtyagyulladds kovetkeztében
veszitette el a halldsit. Borzasztéan ne-
hezen viselte, és az 6ngyilkossdg gon-
dolata is megkisértette. Az elsé naprél
ilyen élményeket vittem magammal.
Miasnap reggel pedig fel voltam véve.
Kidertlt, hogy az igazgaténd kikérdez-
te a gyerekeket, hogyan teremtettem
veliik kapesolatot, hogyan kommuni-
kédltunk az 6rakon, és nyilvin elégedett
volt velem. Igy kezd6dott a szakmai
palyafutdsom. Egyrészt ortiltem a le-
het8ségnek, mésrészt megrémiltem a
feladattél. A besztercebdnyai tanfel-
tgyel6ség csak par hénapos szerz8dést
adott, de az iskoldban ragaszkodtak
hozzdm, én is megszerettem ket, és az
igazgatém leveleire mindig meghosz-
szabbitottdk a munkaviszonyomat.
Mistél évig tartott ez az dllapot, aztin
bevonultam katonanak. Miutin haza-
tértem, véglegesitettek. Gyégypedagé-
giai képesitést szereztem, elvégeztem
rengeteg kiilonféle tanfolyamot. 1965-
ben a megkérdezésem nélkiil kinevez-
tek a nagyothalléknak a virosban mii-
kods szlovdk tannyelvi iskoldjaba
igazgatShelyettesnek, mert az ottani
igazgaté munkdjaval kapcsolatban ki-
fogasok mertiltek fel. Ekkor mar a ma-
gyar iskoldban is igazgatdhelyettes vol-

tam, nem akartam menni, de nem volt
valasztdsi lehetdségem. 1968-ban el-
ment az igazgatd, és engem tettek a
helyére. A két tanintézményt 1983-
ban Gsszevontdk, mert nagyon lecsok-
kent a magyar tanulék létszama. A
hallassériiltek szdmdra Pozsonyban
nyilt iskola, s bar magyar osztalyai nem
voltak, a kornyékbeli magyar gyereke-
ket is felszippantotta. Kézben mellék-
dlldsban modszertani szakfeliigyel-
ként dolgoztam a besztercebdnyai
modszertani koézpontban, beszéd- és
hallasjavitdssal foglalkoztam, médszer-
tani konyveket, brosdrdkat adtunk ki,
szemindriumokat, nemzetkozi szim-
péziumokat szerveztem, tovibbképzé-
seket vezettem.

Milyennek litja a fogyatékossdggal
élok helyzetet?

Majdnem nyolc évtizedes életutam
és hatvanéves szaktevékenységem so-
rin gazdag tapasztalatot gytjtottem
itthon és kilfoldon. Hazankban t6bb-
irinyt az el6rehaladds. Féleg a tor-
vényalkotdst emelném ki. Idetartozik
pl. a jelnyelvnek hivatalos nyelv rangja-
ra val6 emelése, a stlyosan értelmi sé-
rilltek nagy 1étszimu bennlakasos in-
tézményeinek csaladi jellegi, nevels-
oktaté szolgdltatisokat nyujté ottho-
nokka valé dtalakitdsa, gyégypedagé-
giai tandcsadé koézpontok létrehozdsa,
az integralt iskolai oktatds bevezetése.
Ezekre azonban inkibb a mennyiségi
mutaték a jellemzdk, a mindségi valto-
zés sok helyen még virat magira. A
korai fejlesztésben, alternativ gyégy-
médokban, médszerekben, egyénre
szabott fejlesztéprogramokban jartas
szakemberek képzésére van sziikség.
Néhany kivételtd] eltekintve nem ki-
elégitd az orvosok, specidl- és gyogy-
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Matuska Andras specidlis pedagdgus

pedagdgusok, pszicholdgusok, szocidlis
munkdsok szdma, felkésziiltsége, és ke-
vés az dldozatot hozni képes, tanulé-
kony, egyiittmiik6ds, kezdeményezd
és kitart6 sziil6. Nem mindig a pénzte-
lenség, sokszor az empitia, ligyszeretet,
céltudatos kovetkezetesség, kommuni-
kicids készség hidnya miatt maradnak
el a fogyatékosok komplex gondozdsa-
ban, oktatdsiban-nevelésében elvirha-
t6 eredmények.

Legfontosabbnak a fogyatékos sze-
mélyek tarsadalmi beilleszkedését és az
»egyenértékii« emberré valdsukat segi-
t6 képzést tartom, hogy 6k is 6nallé
életet élhessenek. Nagy problémat 1a-
tok abban, hogy az dllamtdl, a civil
szervezetektdl is csak részleges segitsé-
geket kapnak. Bar helyenként javul az
iskolai képzés, b6viil a szakmak vélasz-
téka, felséfoku képzésben is részestil-
hetnek a fogyatékosok, de utdna tome-
gében segélybdl élnek. Ha kapnanak
munkdt, és ott segitéssel, empatidval
talalkozndnak, javulhatna az életming-
ségik. Az, hogy marél holnapra se-
gélybdl tengetik az életiiket, nem elég.

Milyen a halldssériiltek helyzete a tob-
bi fogyatékoséval dsszehasonlitva?

Els6sorban arra van sziikség, hogy
sziileik felkésziiljenek a gondozdsukra,
korai fejlesztésiikre, nevelésiikre, mert
a hallassériilés az egész életiikre kihat.
Harom-hat éves korig csak a sziil8 be-
vondsaval torténhet az ilyen gyermek
Nem
konnyt feladat. Vannak ugyan a jarasi

kommunikiciés ~fejlesztése.
székhelyeken tandcsadéi testiiletek,
gyogypedagdgiai tandcsadé kozpontok
(kordbban gyermekintegriciés koz-
pontok), de nem vagyok biztos abban,
hogy mindegyik olyan szakmai szin-
vonald, hogy személyre szabott segit-
séget, tandcsot tudna adni. Nem va-
gyok meggy6z3dve annak a helyessé-
gérdl sem, hogy nalunk az egyetemen
tandcsaddsra is lehet szakosodni. Meg-
tanulhaté ez az iskolapadban? Tand-
csot csak olyan adhat, aki végigjirta az
osszes 1épesdtokot, tapasztalatot szer-
zett a korai fejlesztésben, 6vodai neve-
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lésben, altaldnos és kozépiskoldban,
egyetemen, integralt és szegregalt ok-
tatisban, és eredményeket tud felmu-
tatni. O mehet tanicsadénak. De hogy
valaki elvégez egy négyéves szakot, és

-

akkor 6 tanicsadd... Haddt kérem, ez
tibol vaskarika. Nem csupdn szébeli
tandcsaddsra van sziikség, hanem
konkrét médszertani segitségre. Meg
kell tudnia mutatni, hogy mit és ho-
gyan kell csindlni a gyermekkel, az
anyuka pedig otthon végezheti. Ha
nem tudom megmutatni, csak meg-
prébalom elmagyardzni, az nem sokat
ér. Ezt a helyzet meg kell nalunk olda-
ni. A sziil6 megfelels felkészitése fél si-
ker, mert akkor a gyermek a tovibbi
tejlédését kedvezden befolydsol6 gon-
dozist kaphat. Egy 1992-ben végzett
kutatisunk kimutatta, hogy ha az eny-
he és kozépstlyos hallassériilt (nagyot-
halls) 6-7 éves gyermekek alacsony
szinti korai és 6vodaskori beszédneve-
lésben részesiiltek, hasonlé hatranyok-
kal kiizdenek az alapiskola elsé évfo-
lyamaban, mint az ugyanolyan kor si-
ket tarsaik.

On az integrilt vagy a szegregdlt okta-
tdsi formdt tartja megfelelobbnek? Mi az
egyiknek és mi a mdsiknak a hozadéka?

Az integrilt oktatist 1989 utin
kezdték bevezetni a posztkommunista
orszdgokban, ndlunk is. Kétségtelen,
hogy sok fogyatékos embernél 4j tivla-
tokat nyitott meg a kézép- és fels6foka
képesités tekintetében, béviiltek a
szakmavilasztds lehetdségei, javult a
csaldddal, a kornyezetiikkel valé érzel-
mi kapcsolatuk, kommunikaciés kész-

ségik. Sokuk életmindsége megjavult.
Az is igaz azonban, hogy az integralt,
majd inkluziv oktatds-nevelés nem fel-
tétlendl el6ny6s mindenki szdmdra.
Kedvezétlen szocidlis hattér, stlyos és
halmozott fogyatékossig, a komplex
gondozds szakmai, szervezési, techni-
kai hidnyossdgai esetén optimalis meg-
oldis lehet a szegregalt iskolai képzés.
A vélaszt a szaktandcsadénak kell meg-
adnia, minden esetben személyre szab-
va. Egy 2008-as felmérésiink szerint a
sulyosan halldssérilt, 15-16 éves tanu-
16k kozép- és felséfoku tovabbtanula-
sanak eredményességét nem befolya-
solta jelentSs mértékben, hogy szegre-
gdlt vagy integralt oktatisban részesil-
tek-e. Kiilfoldon szerzett tapasztalata-
im is aldtimasztjak ezt. Jartam t6bbek
kozott Németorszagban, Anglidban,
Dénidaban, az Egyestilt Allamokban, és
természetesen a szomszédos orszigok-
ban is tanulmdnyozhattam intézetek-
ben mindkett6t. Arra a kovetkeztetésre
jutottam, hogy nincs egyediil Gdvozité
megoldis. A losonci Pedagégiai és
Szocidlis Akadémidn lassan hirom év-
tizede a tanuldsi zavarokkal, testi- vagy
hall4ssériiléssel, beszédhibaval, autiz-
mussal kiizd§ integralt tanuldk sikerrel
veszik az akadilyokat, leérettségiznek
és tovabbtanulnak. Tobb kilfoldi egye-
tem mintdjira a pozsonyi és a kassai
mszaki egyetemen tandcsadds és se-
gitségnytjtas folyik az ott tanul6 fo-
gyatékos hallgatéknak.

Az integrdlt oktatdsban mi a legna-
gYobb kihivds a pedagigus szdmdra?

A hallassériltek integrilt oktatdsa
azért nagyon igényes, mert a pedagé-
gusnak legalibb olyan szintd szakmai
tudds, képesség, gyakorlat birtokaban
kell lennie, mintha szegregaltan oktat-
na. Kérdés, hogy hol kapja meg az eh-
hez sziikséges magas szintd gyakorlati
és elméleti képzést.

Milyen sikerekre emlékszik? Erték-e
kudarcok?

Szamos sikerélményem van. Kiils-
nosen annak tartom, ha biin6z8 szii-
16kt6] szdrmaz6 tanitvanyaim a hallds-
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sériltek alapiskoldjat elvégezve integ-
ralt szakmai képzésben részestltek, és
eredményes munkavillalokka viltak.
Nem kevésbé tolt el 6rommel azoknak
a volt tanitvinyaimnak az életitja, aki-
ket alap- vagy kézépiskoldban tanitot-
tam, és késébb felsGfoku képesitést
szerezve jOl el tudtak helyezkedni.
Biiszke vagyok példaul a Vojtechovsky
hazasparra. Veronika sziiletésétdl fogva

siket, és a pozsonyi pedagdgiai karon
olyan kimagasl6 eredménnyel végzett,
hogy koztirsasagi elnoki elismerésben
részestlt. Roman silyosan hallassériilt;
a specidlpedagégiai szak elvégzése
utin Prégiban és Amerikiban tanult
tovdbb. Jelenleg mindketten jeltolma-
csok, a szlovik tévé hireit is tolmdacsol-
jak. Kudarcként élem meg ugyanakkor,
hogy voltak igéretes jovGjli, nagyon

elGadas

ugyes, tehetséges, fogékony, de hatrd-
nyos szocidlis kornyezetbdl szarmazé
didkjaim, akikbdl miutin visszakertl-
tek eredeti kozeglikbe, semmi sem lett.

Van szakmai hitvalldsa?

A fogyatékosok életre valé nevelése,
gondozdsa nemes, igényes cél — eléré-
sére érdemes tuddst és kitarté akaratot
egyesiteni.

Toth Erika

Eletmindség
lehetoségek

- fogyatékossag -

Az életmindség javitisa a modern
tarsadalmak kézponti problémaja. Az
életmindséget olyan komplex foga-
lomként értelmezziik, mely az embe-
rek szubjektiv jolétét jelenti, szoros
osszefliggésben a boldogsdggal.

A fogyatékos ember életmindségé-
nek kérdésénél jelentSs hangsulyt kap,
hogy mit tart élete és jovGje szempont-
jabdl a legfontosabbnak. Vannak-e ki-
tizott céljai, valamint hogyan kapcso-

16dik be a sajit rehabiliticiéjdba.

A fogyatékos ember életminGségét is
alapvetSen befolyasolja a tirsadalmi t8ke, mely az embe-
ri kozosségeknek, a kapesolati hdlénak és az ezekben fel-
halmozédott bizalomnak és kolcsonosségnek mdssal
nem poétolhaté gazdasdgi és tarsadalmi sulyidt jelenti.

Az életmindséget meghatirozé egyik legfontosabb té-
nyez$ a szellemi és lelki egészség. A természeti téke, a
kérnyezeti tényezdk is alapvetSen befolydsoljik az élet
minGségét. Az anyagi kornyezet mellett a szocidlis ko-
rilmények: a csaldd, az emberek egymashoz valé viszo-
nya (az, hogy a fogyatékos ember ugy érzi, szeretik, fon-
tosnak szdmit, sziikség van rd), a kozerkoles (tisztelik-e
a sériltek védelmében hozott torvényeket, megtartjak-e
az emberek a szavukat), a hitélet és a hozz4 kot6ds em-
beri kapcsolatok mind kérnyezetinkhéz tartoznak.

1997-ben az Egészségugyi Viligszervezet (WHO) gj
alapokrol kiindulva hatirozta meg a fogyatékossdg fo-
galmat, és az egészség dimenzidja mellé beemelte a kor-
nyezeti (tdrsadalmi) dimenziét is. A megfontolds mo-
gott az az értelmezés hizddik, hogy az egészségkaroso-
dis nemcsak a személy tevékenységét korlatozza, hanem
ezen keresztil a személynek a tirsadalomban torténd
részvételét is. Ezzel az osszefiiggéssel a WHO azt ki-
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vanja hangstlyozni, hogy mindenki
annyira korldtozott, amennyire korld-
tozva van a szorosabb, illetve tdgabb
tarsadalmi kornyezetével val6 interak-
ciéiban. Ebben a megkézelitésben 1é-
tezik egy dgynevezett ,kiilsé (tirsadal-
mi) korlatozottsdg” vagy inkabb korld-
tozds, amely az adott személy kornye-
zetének oldalardl érkezik.

Ha a kornyezetiik nem timogatéan

all a fogyatékkal ¢él6 személyek mellé,
akkor ez jelentSsen hétrdltatja mind a
sikeres rehabiliticiét, mind a sikeres
alkalmazkodast, a magabiztossig kialakuldsit, az 6nbi-
zalom megerésodését.

Mindezek hidnya egyiittesen a fogyatékkal é16 embe-
rek szubjektiv életminéségének romlasat okozhatja.

(A Nemzetkozi Visegradi Alap Hatdron dtnyuilé
szakmai egytittmiikodés a tirsadalmi elfogaddsért cimd,
2013-ban megvaldsitott palyazatinak rendezvényén el-
hangzott el6adds osszefoglaldsa.)

Diési Ldszlé

gyogypedagogus

Didsi Ldszlo

a Noégrad Megyei Pedagogiai Szakszolgdlat Balassagyar-
mati Tagintézményének (Magyarorszag) vezetdje. Tobb év-
tizede dolgozik sériilt gyermekekkel, akik a csaldd, dvoda vagy
iskola kérésére keriilnek kapcsolatba az intézménnyel. Tobb
karitativ egyestilet vezetdségeben is dolgozik, vagy egyesiileti
tagként, tandcsadoként tevékenykedik. Az EFOESZ
(Ertelmi Fogyatékossaggal El6k é Segitdik Orszdgos Er-
dekvédelmi Szovetsége) Elfogaddsért One’rvén_yesz’to” Egye-
siilet tagja.
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esemeény

,Olyan ez, mint a vizbe dobott kavics”
Tréning ovondknek

A sériilt gyermekek integrdcidja-
nak el6segitésére kommunikdcids és
gyakorlati tréninget szervezett 6v6-
nbk részére a budapesti De juRe
Alapitviny (DRA). A kolcsonos el-
fogaddsra valé felkészitést nem le-
het elég kordn elkezdeni, és legter-
mészetesebb helyszine az 6voda. Az
6véndknek azonban kevés eszkoziik
van ahhoz, hogy a csoportjukba ke-
rilé sérillt gyermek befogaddsdra
felkésziiljenek, és a tobbi gyermeket
is felkészitsék rd. A tréning ehhez
nydjtott gyakorlati segitséget a
nagyszamu érdeklédének, koztik

szlovdkiaiaknak is.

»Attél tartottunk, hogy nincs any-
nyi székink, olyan sokan jelentkez-
tek. A visszajelzéseiken lehetett lat-
ni, hogy nagyon fontos, hogy err6l
halljanak” — mondja dr. Kdlmdn
Zsofia gyermekgyogydsz féorvos, a
De juRe Alapitvany kuratériumédnak
elnoke. A tréningen kitértek a ki-
16nb6z6 fogyatékossigi csoportok
specidlis problémdira. Mindegyiket
olyan el6adé ismertette, aki sziils-
ként és/vagy fogyatékos emberként
maga is érintett a témdban: igy a
nagy tapasztalati szakember mellett
latds-, hallds- és mozgéssérilt eladé
is volt. A gyakorlati foglalkozdson
pedig olyan apré fogisokat, triikko-
ket mutattak meg, amelyeket az 6v6-
nék maguk is beépithetnek nevelési
programjukba.

Az alapitviny tavalyi felmérésén
kiderilt, hogy az 6vénéknek semmi-
téle ilyen képzettségiik, informacié-
juk nincs, a pedagégusképzésben
nem jelenik meg, hogyan kell a fo-
gyatékos gyermekekkel foglalkozni.
Az alapitvany civil szervezetként
ugy tud segiteni, hogy képzéscket,
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tréningeket szervez, kiadvinyokat
jelentet meg.

,INem kelliink mi sehol”

Az 6vodiknak, iskoliknak az in-
tegraciéra kell torekedniik, de az
6voné nem virhat a gyégypedagé-
gusra egész héten, neki maginak kell

eszkoztarral rendelkeznie,

olyan

amellyel be tudja vonni az ilyen
gyermeket étkezés, gondozis, jaték
kézben, és a tobbieket meg tudja ta-
nitani egyitt jatszani vele” — hangsi-
lyozza Kélman Zséfia. El6addsiban
egy masik komoly problémdrél, a sé-
rilt gyermek sziilgjével valé egyiitt-
miikédés nehézségeirsl is szolt:
»Meg kell érteni a sziil6t, mert vala-
milyen szinten & is sériilt. Nem arrdl
almodott, hogy a gyermeke fogyaté-
kos lesz. Az élet belehajitotta egy
helyzetbe, és azzal meg kell kiizde-
nie. Hogy milyen szinten tudja elfo-
gadni a kommunikaciét, attdl fugg,
hogy most éppen a harag, a binbak-
keresés vagy a depresszié fizisiban
van-e. Egy szakember gyakran kertil
abba a helyzetbe, hogy elmond vala-
mit a tuddsdtdl és emberségétdl tel-
het6 lehetd legjobban, de a sziils leg-
kozelebb megint ugyanazt kérdezi
meg, mintha nem értené. Nem arrél

van sz6, hogy nem érti, csak pszichi-
kailag nem kész a befogaddsra. Nem
azért nem érti meg, mert gyenge fel-
fogasu, vagy nem akarja megérteni,
hanem mert a sajat, banatkdvel kira-
kott utjan még egy olyan allomasnal
tart, amely pszichikailag elzarja 6t az
értelemre haté informdcick elsl. A
legnagyobb probléma a tirsadalom
elutasité magatartisa. Amikor
egy szil6 azt mondja, hogy
»engem is elutasit a tirsadalom,
a gyerekemet is, nem kellink
mi sehol. Nem segitenek raj-
tunk. Abban a faluban, ahol én
lakom, 50 kilométeres korzet-
ben nincs semmiféle olyan
szolgaltatds, amelyre a gyere-
kemnek sziksége volna. A
munkahelyemen nem fogadjik
el, hogy kiilonboz8 foglalkoza-
sokra kell 6t vinni; nem tudok
dolgozni, egy keresd van, valésdggal
éhezlink, nem kelliink ennek a tarsa-
dalomnak«. Ez a sziil6 legnagyobb
baja.” A fGorvos asszony szerint egy
6voné meglepden sokat tud tenni,
csak sok sziil§ el sem jut az 6vodéba,
mert az nem veszi be a sérilt gyer-
meket, és egy j6 anya nem szivesen
adja be a hirom-négy éves gyermek-
ét intézetbe. De a kérnyéken nincs
olyan dtlagos 6voda, ahové bevennék,
és biztos lehet benne, hogy szeretik,
elfogadjdk, nem tltetik be a sarokba
magdnyosan, és megkapja azt az
extra, specidlis foglalkozdst, amelyre
szliksége van.

»=INem kell nyomorék gyerek”

Nagy Bendeguz akaddlymentesi-
téssel foglalkozé rehabiliticiés szak-
mérnok, a DRA 6nkéntes munkatir-
sa — 21 éve keriilt kerekes székbe —
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szarkasztikus humorral, olykor 6ni-
rénidval fiszerezve beszélt az aka-
dalymentesitésr6l, amelyre nemcsak
mozgiskorlitozott embernek van
szliksége, hanem mindenkinek. Két
torténettel dobbentette meg a hall-
gatdsagat.

Egyik miskolci belvirosi évoda-
ban az intézményvezets, az 6vénék
és a szilSk peticidban tiltakoztak az
épiilet tervezett akaddlymentesitése
ellen, és egyértelmilvé tették, hogy
nem akarnak az 6voddban ,nyo-
morék” gyerekeket. Mivel azon-
ban az intézmény fenntartéja a
véros, a polgarmester keresztiil-
vitte, hogy elvégezzék az aka-
dalymentesitést. ,A végén még-
is 6k nyertek. Lezartak a liftet, a
rampat leldncoltdk, kitettek egy
papirt, hogy balesetveszélyes.
Elintézték, hogy ne lehessen

haszndlni  akaddlymentesen.
Mishol is tapasztaltam mar el-
lenallist, de dltaldban meg lehet
Sket gy6zni, hogy csak nyernek
vele. Ez a legalja annak, amit eddig
Magyarorszdgon littam akadély-
mentesités ellenében” — mondta az
elképedt kozonségnek.

A maisik Tiinde esete, aki 32 éves
kordig gyakorlatilag babaként élt.
Soha életében egy métert egyediil
nem tett meg, sziilei babakocsiban
toltik mindenhova. A miskolci Gu-
rul6-mihelyben készitettek szimara
egy személyre szabott kerekes szé-
ket, fejlesztették a kar- és hitizmait,
mert soha nem hasznilta 8ket, és
most mar, hat hénap elteltével 6ndl-
l6an kozlekedik. ,Igy mikodik az
akaddlymentesités. Az ember azt
gondolnd, hogy a kerekes szék mi-
csoda katasztréfa. Az, ha nincs sziik-
sége rd. De ha sziiksége van r4, dldds,
mint egy hallokésziilék vagy szem-
iiveg.” Es ellenstlyozandé a hallotta-
kat, egy svéd példit is elShozott.
Svédorszagban egészen pici gyere-
keknek is gydrtanak kerekes széket,
a sziileik meg is veszik nekik, igy egy
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harom-négy éves gyermek a széknek
koszonhetéen teljesen integriltan
tud jatszani a tobbivel. ,Ha ez nem
volna, tilhetne otthon, mint — sajna-
latos médon — 32 évig Tundi.”

,,[jgy lit, hogy
megtapintja a dolgokat”

Dr. Ozvéari-Lukics Réka az ala-

pitvany 6nkéntes munkatirsa; 6 ma-

ga sulyosan latdssériilt, férje teljesen
vak, két gyermekiik viszont laté. Sa-
jat tapasztalatait osztotta meg a hall-
gatésigaval. Specidlis jatékokat:
csorgs kosdrlabdit, tarsasjatékokat,
tapinthat6 jelekkel ellatott kartyat
osztott ki a kozonségnek, és felhivta
rd a figyelmet: érdemes ezekre az
eszkozokre palyazni; ugyanakkor
egy ép értelmi latdssérilt gyermek
szamdra elég tigak a lehetdségek,

esemeny

sikkal kapcsolatot teremteni. Fontos
dolog a segités: kikisérni a mosddéba,
kisérni, ha sétilni mennek, és nem
ismeri a terepet. Erdemes kiadni fel-
adatnak és jutalmazni a segitét, vagy
a segitést jutalomként beallitani:
»Ha rendesen viselkedsz, kikisérhe-
ted, mert annyira megbizhaté vagy,
hogy rdd lehet bizni.« Kézben arra is
tgyelni kell, hogy ne mindig ugyan-
azokat jeloljik ki segit6nek.

,NNem kell vele kivételezni”

Dubniczki Csilla az EduKid Speci-
alis Hallasdiagnosztikai és Fejleszté
Kézpont kommunikaciés vezetGie, a
DRA 6nkéntes munkatirsa 16 éves
kora 6ta halldssériilt. Hatéves, szintén
halldssérilt ikerfiait egyedil neveli.
Sajat élettorténetébdl kiindulva fog-
lalta Gssze, hogy mire érdemes figyel-
ni, ha halldssérilt gyermek kertl a
csoportba. Tudatositani kell, hogy &
ugyanolyan, mint a tobbi, csak hallé-
késziiléke van; ugyanigy jatszik, terit,
ha tud, énekel, részt vesz csoportfog-
lalkozason. Nem kell vele kivételezni,
miasképp banni, mint a tobbiekkel, de
ha van rd lehetéség, jatsszanak olyan
jatékokat, melyek bemutatjak a ki-
16nb6z6 fogyatékossagokat. Jatéknak
is j6, ha elsajatitanak néhdny alapvetd
kifejezést jelnyelven. Az otthoni gya-
korlast segiti, ha az 6v6né leirja azo-
kat a verseket, dalokat, szovegeket,
amelyeket az oviban tanulnak. Ha az

hagyomanyos jatékokkal is tud
jatszani. Ha jé a mozgaskoordina-
cidja, részt vehet mozgisfelada-
tokban, lehet vele fogécskazni is
ugy, hogy valakivel egyttt fut.
Fontos bemutatni a gyermeket a
tobbieknek, a sajit szintjikon el-
mondani nekik, hogy a tdrsuk
nem lit semmit, vagy mi az, amit
lat, de egyébként ugyanolyan,

mint 6k. Meg kell nekik magya-
razni, hogy tgy lit, hogy a kezébe
adjuk a dolgokat, s megtapintja
Sket, és azt is, hogyan tud a ma-
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ovodai integrdcio

6vond észreveszi, hogy valamelyik
gyermek nem figyel, nem vesz részt a
kozos feladatokban, viselkedési és
egyéb magatartdsi zavarai is vannak,
akkor érdemes szdlnia a sziilének,
hogy vigye el gyermekét halldsvizsgd-
latra, hiszen a megkésett beszédfejls-
dés, magatartdsi és figyelemzavar hét-
terében gyakran valamilyen halls-
probléma all. Ha az 6voda anyagi le-
het8ségei megengedik, fizikai aka-
dilymentesitéssel (pl. indukciés hu-
rok — j6 mindségl beszédértést tesz
lehetévé — haszndlatival) segitsék a
halldssérilt gyermeket, hogy & is
ugyanugy élvezhesse az voddséveket,
mint hall6 tirsai.

A gyermek szemsz6gébdl

Az el6adisok mellett az 6vonsk
jatékos formaban a gyermek szem-
sz0gébdl is dtélhették, milyen az in-
tegracié. Haromf6s csoportokban
dolgoztak. Az egyik résztvevének
bekotott szemmel spagettibdl és pil-
lecukorbdl figurit kellett készitenie,
mogotte Ult egy masik 6vénd, aki
kommunikélhatott vele, veliikk szem-
ben pedig egy harmadik 4llt, aki lat-
ta, mi torténik, viszont nem beszél-
hetett, csak mutogathatott. Megta-
pasztalhattik, hogy a nem beszéls, a

kommunikdlé és a latdsiban korld-
tozott hogyan tud egyiitt dolgozni,
kommunikalni, s milyen akadalyok-
ba utkoéznek, mi okoz nehézséget.
»~Amikor bekototték a szemem, kicsit
kiszolgaltatottsigot,
éreztem, de nagyon jé segitSket kap-

rautaltsdgot

tam, a kollégand kozelsége biztonsi-
got adott. A feladatot nagyon jol
mondta el, tehit mindent megértet-
tem, mégsem sikertlt a modellt elké-
szitenem, ezért frusztralt voltam a sa-
jat kudarcomtél — foglalta Gssze érzé-
seit Berky Angelika, a peredi évoda
igazgatéja, a pedagégusszovetség
Ovodapedagégiai Tirsuldsanak elng-
ke. O és Kirdly Katalin nemeskostti
6vodaigazgaté tajékozddni, tapaszta-
latot gytjteni, kapcsolatokat teremte-
ni érkezett a tréningre. ,Sok otletet
kaptunk, hogyan tudjuk a gyerekeket
integralni. A kilénbozé sériilésekrdl
valé informécick abban segitenek,
hogyan tudjuk az adott dllapotot el-
fogadtatni a sziil6kkel és a gyerekek-
kel. A téma az évépedagégiai konfe-
rencidink valamelyikén is meg fog je-
lenni, hiszen nagyon id&szert: 6vo-
néink egyre tobb sérilt gyermekkel
kertilnek kapcsolatba. A peredi 6vo-
ddban van egy kerekes székes kisldny,
heti két alkalommal hozza az édes-
anyja, aki egyben a személyi asszisz-

Nagy Bendeguz a szlovdkiai résztvevdk‘lfel,
6l) Berky Angelikdval, Kirdly Katalinnal _

és Bakos Anitdval, a SelyeJdnos
Egyetem tanszékvef j
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tense is, igy a beilleszkedéssel nem
volt gond. A gyerekek jol fogadtak,
szivesen segitenek neki, és a sziil6k is
orilnek, hogy csemetéik megtanuljak
a mdssig elfogadisit. Jelenleg egy
akaddlymentes jatszotér kialakitdsat
tervezziik.” Kirdly Katalin 6rommel
mondja, hogy az 6 6voddjaban is aka-
dilymentesitésre késziilnek, pénz is
lesz rd. A tréningre azért jott el, mert
szeptembertd] lesz egy latdssériilt kis-
lanyuk. Sokat tanult, boldog, hogy itt
lehetett.

»A fogyatékossdg

Py

nem fert6z6

,2Normdlis kortilmények kozott az
6véndket felkészitik a fogyatékos
gyermeknek a csoportba valé befoga-
ddsdra, s 6k fel tudjak rd késziteni a
tobbi gyermeket és a sziilSket is, hogy
az utébbiak ne kezdjenek aldirdst
gyljteni: nehogy az & gyerekikhoz
egy »olyat« tegyenek be; és megtanit-
jak Gket arra, hogy a fogyatékossig
nem fert6z8, nem fogja a gyermekiik
elkapni. Ha mindezekre fel tud ké-
sziilni egy 6vond, akkor mdr tud segit-
séget adni a tobbi sziilének, gyerek-
nek ahhoz, hogy nyitottak legyenek
egy sériilt gyermek befogadasara.

Szeretnénk, ha a kovetkezé nem-
zedék mér Ugy néne fel, hogy a fo-
gyatékossdg természetes szdmdra,
nem pedig ijesztd. A mostani tré-
ning ebben segit, mert megindit egy
gondolkodisi folyamatot. A konyv,
szoréanyagok és prospektus, ame-
lyeket kézbe kapnak — a hatdron ti-
li kollégak is —, lehet6vé teszik, hogy
utdna tudjanak nézni mindannak,
amit egy egynapos tréningen nem
kaphatnak meg. Ez olyan, mint a
korok a vizbe dobott kavics nyo-
man: biztos, hogy lesz folytatisa” —
mondja bucsizéul Kdlmédn Zséfia.

()
Fenyképek:
Nagy Bendegiiz és 16th Erika
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tanulmany

A mese a lélek vitaminja

Valaha régen, csillagos nyiri estéken vagy hosszu, so-
tét téli délutdnokon regéltek (rege = réges-régi, &si tor-
ténet). Az egyik egyetemen, ahol épp tanitottam, kedves
kollegdim csak mosolyogtak, mikor fiiliikbe jutott, hogy
néhdny filoz6fiaérim a mesének szenteltem. Taldn nem
tudtik mélységében, mi is a mese? A mese nem kitaldlt
Hirredlis torténet”, nem a gyermeteg fantizia terméke. A
mese nem torténet. A mese: kozeg.

A regélés lényege: visszaidézni a régmultat az irds nél-
kuli korszakokban, vagy nem irdstud6 embereknek: djra
és djra dtadni az 6si eseményeket. A népmesék a tiszta for-
rasok, mert benniik a jungi értelemben vett archetipusok
(6si jellemek) és archetipikus helyzetek: 6si, mindenki-
vel megtorténd helyzetek vannak. De mik is ezek? A
Nap (arany, 1-es, Isten, férfi, jang mindség, Arany
Atyicska), a Hold (eziist, 2-es, néi, jin mindség, titok, éj-
jel, dlom, maya = illazid, sziilés-anyasdg,), a sziiletés, a
haldl, a szlizi minéség, a kirdlyfi vindoratja — felnovés,
elszakadds az otthontdl —, az aranyalma (aranykor, Egy-
ség, Vildg), a vilasztas (ut, osvény, cselekedet), a dicsGség
(korona, oroszlin), a veszteség, a szerelem stb. mind-
mind olyan jelkép, amely bizony minden ember életiitian
el6 fog fordulni, ezért nevezziik a fejlédés Gsi, archetipi-
kus helyzeteinek, illetve szimbdélumainak. A Aiteles mese
éppen ezért hat, mert (1) ember nincs szimbélumok nél-
kil, (2) mdr maga az egészséges csecsemd szimbolum-
képzést végez, €l benne a j6 anya (szoptat, ringat, simo-
gat) és a ,rossz” anya képe: nem vesz fel, nincs jelen (sze-
parécids szorongids), kés6bb szoptat, vagy korldtoz: nem
engedi, hogy a kisded pl. megtapogassa a forré vasalét.
Az n. korai szimbolumképzés zavarai lithaték majd a
késsbbi skizofrénidk egy fajtdjanal, pl. ambivalens kots-
dés az anydhoz, amikor a beteg egyszerre imddja és gyt-
16li, gyermekesen szereti, s6t, felnéttként is egybeolvad-
na az anyjaval, akit idénként gyilol. A gytlolet destruk-
tiv energidi széttépik a lelket.

A kora gyermekkori meseolvasds, inkdbb még csak
ringatva dudolds, mondoékazas, régi nevén: hicigretés
igen fontos. Az agy interakciéra van programozva, egye-
nesen: csak ugy tud fejlédni, ha ingerek érik, és ez dll a
nyelv elsajititdsira éppugy, mint a tdrsas tigyességek fej-
16désére. A ritmikus monddkikra, versikékre torténd
ritmikus érintés, hintiztatds, a kisdedet a térdre tltetve,
a vers ritmusdra torténé hocogtetés ragyogd alapja a
gyermek beszédtanuldsinak is. Nagyon fontos, hogy a
gyerek ne vide6zzon 4-5 éves kordig, mert a vide6 a ma-
ga készen adott képeivel ledllitja a gyermeki képzelet sajat
mikodését (1). Meséléskor a gyermek figyel, bele is kér-
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dez a torténetbe, ill. elképzeli, mintegy belsé forgats-
konyvvel végigfantiziilja. A mese ,négy az egyben” ter-
mészetl: a kreativitds, a beszéd fejlesztése is, a fantdziaé
és a kulturdlis 6nazonossagé is. A ritmusérzék és a ho-
cogtetés téri ingerei és a képek altaldban jobb agyfélte-
kés feldolgozast igényelnek, a meseszovés a beszédet és
logikai elemeket, a memoridt vezérli, ami meg a bal agy-
félteke munkdja (dltaldban jobbkezes embereknél). fgy
az egész agy dolgozik. Ez azért fontos, mert a jobb félte-
ke hamarabb érik, mint a bal, amelyben a beszédkoz-
pont van; sokszor ezért (is) beszélnek magukban a kis-
gyermekek, sajit magukat hallgatjak meg, és: idomitjdk
szavaikat, de a kifejezésmaédot is az anyukiaéhoz, az 6vé-
nééhez.

A mese sordn felbukkannak a gyermeki szorongdsok,
de csatornit is taldlnak a levezetéshez. Az dsi mesék (te-
hat nem bugyuta és primitiven animdlt agyszennyezd
gyermekfilmek) az emberiség kollektiv tudattalanjibil is
meritenek, ezért fontosak. A mesék és persze a bolcses-
ség elporladdsival (a terméktermelésben és termékfo-
gyasztisban elbutulé tirsadalomban) az ember mint
szellemi l1ény megsztinik. Bar két ldbon fog jarni, két fi-
le lesz, messze nem ettSl ember az ember, hanem attél,
hogy a genetikai 6roklédés — gének — mellett un. cultu-
rdlis dtorokités — mémek — is torténik, amely sokkal fon-
tosabb lehet, mint a testi 6roklédés. A vilaghird fizikus,
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d mese

Stephen Hawking kerekes székben ¢l. Béna testben zse-
nialis elmével.

A mesélés sordn inkdbb a torténetre szoktak figyelni,
jollehet a mese mondanivalgja és torténete nem ugyan-
az. Diébél kiralyfi nyilaz a legjobban. S mégis: 6nként
veszit. Az oreg kirdly (Szaturnusz) érzi, hogy itt az id6é
arra, hogy dtadja az uralkoddst a legratermettebb fidnak.
Egy aranytallért szogeznek egy faoszlopra, s a harom ki-
ralyfi egymassal versengve 16 ijjal a pénzdarabra. A leg-
id6sebb fivér az aranytallér mellé taldl, a k6zépsé a pénz-
érme aljat taldlja el. A legkisebbik, Di6bél kirdlyfi szo-
moruan ereszti le az {jit, mondvén: ,Arra a tallérra az én
kiralyi apdm orcdja van vésve, hogyan is 16hetnék én
red?” A torténet — litszélag — egy versenyhelyzet, de
mégsem. Az apa szaturnuszi korszaka lejar, Jupiter, az 4j
uralkodéi mindség veszi kezdetét. (A gorog mitologia-
ban Zeusz kasztrilja Szaturnuszt, Oidiposz megéli ap-
jat, s trénjara il stb.) Kapitalizmusban szocializdlédva
ez a mese érthetetlen, hisz Diébél kirdlyfi tud a legpon-
tosabban nyilazni, miért, hogy nem kell néki a korona?
A mese az esztétikum mellett erkdlesi példat is ad: a ha-
talom arra val6, hogy kormanyozzanak, elrendezzenek
vele, ne magit a hatalmat birtokoljak. Marpedig Diébél
kirdlyfi lemond a hatalomrél — nem 16 nyilat az apja arc-
mdsdba —, mert a szeretet tobbet ér birming versenynél
és gy6zelemnél. Ma ez megfutamoddsnak tdinhet, mert
6rilt korunk versenyre nevel, pedig az emberi nem az
egyuttmikodésen, munkamegosztison, szolidaritison
alapul. Persze Diébél kirélyfi szeretne koronat, de nem
minden dron — ezt nevezi a 1élektan eszkdz-cél konfliktus-
nak. A cél elfogadhaté erkolcsileg is, ,szakmailag” is, mar
ha Diébél kiralyfit igazsdgos kormanyzdsra nevelték, de
az eszko6z, hogy milyen médon éri el a célt, szamadra el-
fogadhatatlan. A mese tehat: nem mese. Informacickap-
szula, benne sok-sok jelentésréteggel, mint amilyen egy
multivitamin-tabletta. A Csipkerézsika meséje is tobb-
rétegli. A tlivel megszirt ujjbdl vér cséppen ki: ez a le-
any szexudlis érettségének jele. Csipkerdzsika szdz évet
alszik, mig a latencia (a pubertis el6tti, szexudlis hormo-
noktdl érintetlen életperiédus) idészakabdl egy kiralyfi
csokja felébreszti. A né életében megjelenik a férfi. A ta-
buk és tilalmak tovises inddi védik a var falat, amelyben
a magdnyos ego senyved. S megjon a mésik személy, aki
kitirja a befalazott ego életterét. Az ember tdrsas lény.
Felébredink, nemcsak az dlombdl, a maginybdl is, a vi-
lagra tarjuk ajténk. A mesét mindig kényelmes tempé-
ban, jél tagolva és a hangunkkal jatszva kellene monda-
ni, s az 6voddban minden napra jutnia kellene két mesé-
nek. Ugyanakkor a sziilét nem menti fel sem az 6voda,
sem az iskola attdl, hogy meséléssel sn. mindségi, szere-
tetteljes szabadidét toltson gyermekével. Tudniillik a ne-
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velés nem csak tanitds, nem csak ismeretdtadds. A neve-
1és egy szines gombolyag, komplex, van benne minden-
fajta fondl és minden szinbgl! Jatszva nevelni, jatékkal-
mesével nevelni. A mesealakokkal azonosul a gyermek —
és a felndtt is. A torténetekbe sajat konfliktusokat, élet-
helyzeteinkkel kapcsolatos érzelmeket és itéleteket wezi-
tiink ki (projekcio), azaz lelkiinket megmunkalja a mese.
Egy békés, harmonikus tdrsadalomban a politikusoknak
volt ,mesés” gyermekszobdjuk. Azaz etikai morzsik, er-
kolesi mintdk is keriiltek a meselevesbe. Az éegyiptomi, in-
diai, hellén tirsadalomnak épp gazdag mesekultiraja-
nak, torténetirdsinak koszonhetSen volt fejlett szébeli-
sége (ekkor kilon tudomany a szénoklattan!), magas fo-
kua szébeli meméridja. Ami igazan fontos: a kulturdilis ér-
tékek dthagyomdnyozidtak. A bolesésztudomanyok, a ke-
reskedelem (,idegen” tirgyak, szokasok, izek, ruhak, val-
lasok) pluralis: kulturdlisan sokszind tdrsadalmat hoztak
létre, ahol nem volt idegengyiilolet, az emberek tobb

nyelven is beszéltek, és — egyszerre tobb kultdraban vol-
tak otthon. Mesélj! Raérésen, jitékosan. Babozz egy
zoknigombdccal, az ujjaiddal, legyen véltozatos a hang-
hordozisod. Mesélj!

Ez azt is jelenti: van id6d — a gyermekedre. Mert ek-
kor csak 6 van. Es hogyan is lehetne mesélni szeretet
nélkal?

Dunkel N. Norbert, www/dunkelnorbert.hu
Llusztrdciok: Nagy Zoltin

19



A tanulasi

A diszlexidrdl tartottak
konferencidt a mult Gsszel
az Eurdpai Parlamentben.
Az Eurépai Diszlexiaegye-
siilettel (EDA) kozosen
megrendezett, nagy érdek-
18dést kivalté taldlkozé fel-
hivta a figyelmet arra, hogy
Eurépdban legalibb 45
millié gyermeket érint a
hét specidlis tanuldsi zavar
valamelyike. A diszlexia
mellett idesorolhaték a
diszgrafia, diszpraxids moz-
gaszavar, hiperaktivitas, fi-
gyelemhidny, diszkalkulia,
autisztikus spektrumzavar,
specifikus nyelvi zavar, va-
lamint a viselkedési, érzel-
mi vagy szocidlis zavarok.
Az Eurépai Bizottsig idén

zavarokrol

decemberben 4j platformot
indit az irdstudds fejleszté-
séért. Az Erasmus Plusz
program keretében 2014~
t6l a kovetkezd hét évben
14 millidrd eurét fordita-
nak majd oktatdsra.

A konferenciin az els-
adok hangsilyoztik, hogy
mivel a kommunikaciét
megnehezit problémakat
sokszor nem vagy csak kés-
ve ismerik fel, a gyerme-
kekre
hogy lustik vagy butdk. Ez

kénnyen  rasiitik,
a bélyeg nemcsak a zava-
rokkal kiiszkodé gyerme-
kek onértékelésére hat ne-
gativan, hanem beilleszke-
désiiket is megneheziti,
visszahtizéddst vagy éppen

er6szakos magatartdst valt
ki belslik, amely tovibb
sulyosbitja helyzetiiket. Ha
a tanuldsi zavarok lektizdé-
séhez nem kapnak segitsé-
get olyan iskolai kornyezet-
ben, ahol megfelel6 szak-
emberek foglalkoznak ve-
lik, akkor konnyen lema-
radnak tanulmdnyaikban, s
rossz bizonyitvinyuk miatt
tovabbtanulasi és elhelyez-
kedési esélyeik sokkal ki-
sebbek lesznek, mint az
ilyen problémaval nem
kuszk6ds  tarsaikéi. Vala-
mennyi tagillamban els6-
rendd feladat a korai felis-
merés, szlrés, rendszeres
diagnosztika és kezelés,

hogy ezek a fiatalok to-

EP-hirek

vibbtanulva az Eurépai
Unié értékteremtd polgarai
lehessenek. Ehhez azonban
az is sziikséges, hogy a ta-
ndrok a specidlis tanuldsi
nehézségekrél maguk is is-
mereteket  szerezzenek.
Ezért a konferencia részt-
vevéi azt javasoljak, hogy az
Eurépai Bizottsig fontolja
meg egy, a tandrok tovabb-
képzésére iranyulé akcio-
csoport felallitdsat, tovabbd
létre kell hozni egy tanuldsi
rendellenességekkel foglal-
kozé eurépai halézatot,
hogy a sziilk, didkok és ta-
nirok kénnyebben férjenek
hozzi az informacidkhoz.
Forrds:

kosaadam.hu/hirek

Gyakornoki program fogyatekossaggal

e

Ok szamara az Eurdpai Parlamentben

Az Eurépai Parlament timogatja az esélyegyenlSség el6-
mozditdsit, és fizetett gyakornoki programot kindl a fogya-
tékossdggal él6k szdmara, hogy megkonnyitse vele munka-
helyi integraciéjukat. A program mind azok szdmara, akik
egyetemen vagy hasonl6 szinti intézményben oklevelet sze-
reztek, mind pedig az egyetemi végzettségnél alacsonyabb
képzettségiiek szamara részvételi lehetGséget nyujt. F6 célja,
hogy a fogyatékossiggal él6k hasznos munkatapasztalatot
szerezzenek, illetve megismerkedjenck az Eurdpai Parla-
ment tevékenységeivel. Ez a fizetett szakmai gyakorlat 6t
hénapos, id6tartama nem hosszabbithaté meg. A gyakor-
noksig nem jogosit fel az Eurépai Parlamentnél valé ké-
s6bbi elhelyezkedésre. Az EP tisztviselsit az EPSO altal
szervezett versenyvizsgak keretében toborozza. A szerz6dé-
ses alkalmazottakat az EPSO dltal megjelentetett felhivisok
alapjan veszik fel.

1. jelentkezési id6szak: 2014. mércius 15. - majus 15. (¢j-
tél)

A gyakorlat kezdete: 2014. oktéber 1.

2. jelentkezési id6szak: 2014. augusztus 15. - oktéber 15.
(éfel)

A gyakorlat kezdete: 2015. marcius 1.
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Azt javasoljuk, hogy - a jelentkezdk nagy szdmadra valo te-
kintettel, a rendszer tilterhelésének elkeriilése végett — pa-
lydzata benytjtasaval ne varjon az utolsé pillanatig.

A jelentkezdnek a kovetkezd feltételeknek kell eleget
tennie:

* az Eurdpai Uni6 egyik tagallamanak, illetve tagjeldlt or-
szdganak dllampolgdra;

* a gyakorlat megkezdésekor legaldbb 18 éves;

» alaposan ismeri az Eurépai Uni6 egyik hivatalos nyelvét;

* még nem vett részt négy egymast kovets hetet megha-
ladé id6tartam, az Eurépai Uni6 altal fizetett szakmai gya-
korlaton, és nem 4llt hasonlé idétartamu alkalmazasban
sem az Eurépai Uniénal;

* igazolni tudja, hogy fogyatékossiggal/fogyatékossigok-
kal él (orvosi igazoldssal vagy a nemzeti hatésag dltal kibo-
csatott, fogyatékossdgot igazolé dokumentummal/kartya-
val).

Gyakornoki helyek elsésorban Briisszelben és Luxem-
burgban dllnak rendelkezésre.

Tovibbi részletek:
www.europarl.europa.eu/aboutparliament/hu/007cecdlcc/
Szakmai-gyakorlatok.html
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tandcsadd

A lelki egeszség vedelme

Az élet érték! Sok esetben azon-
ban kiiiresedik. Féleg az olyan fiata-
lok esetében, akik kildtdstalannak
tartjdk helyzetiiket, csalédtak, ban-
talmaztik Gket, nincs kivel megosz-
taniuk a problémdjukat. Ezért fontos
beszélni velik arrél, hogy minden
nehézségen tul lehet jutni, ha meg-
osztjuk valakivel, aki meghallgat, se-
git és utba igazit benniinket.

Sokan panaszkodnak arra, hogy a
téli hénapokban rossz a kedvik,
ertlenek, depressziora utalé jelek
mutatkoznak nédluk. Miért is van ez?
Kevesebbet vagyunk levegén, keve-
sebbet mozgunk, az idéjarés is borus,
hianyzik a napsugdr, a természet szi-
nei, az élet jelei. A szakemberek sze-
rint ilyenkor szervezetiink a téli
dlomhoz hasonlé jelenséggel reagil,
lelassulunk. Kézben pedig ugyan-
olyan teljesitményt virunk el ma-
gunktél, mint méskor, igy a faradé-
konysdg is hamarabb jelentkezik.
Tavasszal meg, amikor udjraéled a
természet, riigyezni kezdenek a fik,
szervezetink kimertltsége miatt
zaklatottabbd, ingerlékenyebbé vi-
lunk. Ezen a télen szinte az évszakok
minden jele megtaldlhaté: zoldell a

f, kinyiltak a virigok, egyszer hé le-
pi az utcat, maskor esé esik, sz¢l fuj,
meglepetésiinkre szivarvinyt is lat-
tunk. Manapsig gy latszik, nem ér-
vényesek az évszakokra vonatkozé
dltaldnos elképzelések.

Minden ember igényli az alapvetd
élettani sziikségletek: étel, ital, alvis,
pihenés, 6ltozkodés, lakhatds nyuj-
totta komfortot. Vegyiik ket egyen-
ként:

Etel: Egyoldalian és rendszertele-
nil tiplalkozunk.

Ital: Kevés folyadékot fogyasz-
tunk; ez a hiperaktivitds jeleit is fo-
kozhatja, hiszen ha szomjasak va-
gyunk, nyugtalanabbul reagél a szer-
vezet.

Alvis: Az 6voddsnak 12-14, az al-
s6 tagozatosnak 12, a fels6 tagozatos-
nak 10-12, a kozépiskoldsnak 8-10, a
felnSttnek 6—8 drira van sziiksége.

Pihenés: Aktiv pihenés szinte
minden, amit szeretiink csindlni, ami
teltolt benninket: sport, kerti mun-
ka, természetjaras.

Oltszkddés: Az ember ne fizzon,
ne legyen melege, mert ez diszkom-
fortérzést vélt ki ndla. Ilyenkor el6-
nyds a réteges 6ltozkodés.

Lakhatds: Nem szeretjik a magi-
nyossigot, de egyediillétre is sziiksé-
gunk van, idénként magunkban len-
ni gondolatainkkal. Legyen meg a
magunk széke, dgya, asztala. ..

Ha a fentiek valamelyikével kap-
csolatban hidnyérzetink van, ez
frusztriciot, elégedetlenséget vilthat

ki benniink. Személyiségtink kilon-

b6z6képp reagil ra: igyeksziink p6-
tolni a hidnyt, belenyugszunk az
adott dllapotba, vagy tehetetlenség-
érzetet, esetleg agressziot valt ki be-
I8lunk. Fel kell ismerniink, mire van
sziikségink, pétolnunk, ami hidny-
zik, és helyrehoznunk, ami nem si-
kertilt.

A rendszeres napirend gyermek-
nek, felnéttnek egyardnt keretet és
biztonsigot ad a mindennapok stirti-
jében. Kilengések torténnek, de ha
ismerjiik az élet egészséges miikodé-
sének feltételeit, képesek vagyunk a
dolgok helyrebillentésére. Ha nem,
akkor fel kell keresni a szakembert.
A szervezet szdmadra kdros, ha hagy-
juk szenvedni, vagy onkényesen
gyogyszerek utin nydlunk: ezzel
sokszor csak sulyosbitjuk a bajt. Az
egészséges életdszton hajt benniin-
ket a megoldds megkeresésére. Hogy
gyakran nem igy érezzik? A lelki
egészség szempontjabdl fontos a po-
zitiv életszemlélet, amely erdsiti az
embert abban az érzésében, hogy
minden probléma megoldhaté. A mi
kulturdlis kézeginkben gyakori a
negativ bedllitédds, a lemondis, a
panaszkodis, és ez gitol benntinket
a megoldds megtaldldsiban. A lehe-
téségekre valé Gsszpontositas, a hia-
nyok feltardsa mar lépés a megoldas
felé. Sokat segithetnek az 6nszerve-
26d8 csoportok, amelyekben azdltal,
hogy tagjaik meghallgatjik és erdsi-
tik egymdst, a meggydzés ereje hat-
vanyozottan hat.

Strédl Terézia

Tamogassa a fogyatékos gyermeket nevels csalidokat addja 2 szdzalékaval!

Amikor adébevallasat késziti, kérjik, rendelkezzen addja 2 (hogyha 6nkéntes munkit végez, 3) szdzalékarol!
Ha azon gondolkodik, hogy melyik civil szervezet fontos céljit timogassa, litogasson el honlapunkra:
www.carissimi.sk, hogy jobban megismerjen benniinket!

Adja addja 2 szizalékat a Carissimi Nonprofit Alapnak, hogy idén még tobb, csalddban é18 fogyatékos gyer-

meket timogathassunk. K6szonjuk!
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Adventi varakozas

Pérkany egyik magas dombjan, an-
nak is a legtetején, igazi gyerektanya
all. Kardcsony tdjin kilonosen nagy
ott a stirgés-forgas. Késziil az tinnepi
mdsor, diszités, terilj-terilj asztalka!
Nagy az izgalom, mert tél ide, hideg
oda, idén még egyetlen hépihe sem
hullott széles e hatirban. Oda a csen-
g6 szan! Elérekildte hat Télapé Zsu-
zsikit, a Hopehelyt a mesébdl.
Oltoztesse tinnepi fehérbe az
erd6t, mezdt, kis falut, nagy
varost, mire & vonattal odaér!

Hoépehely kerekes székben
érkezett Peti tdrsasigdban.
Csak tdgy ragyogott héfehér
figgonyruhdjaban! Gyonyord
hajit fénylé hépelyhek diszi-
tették, s amerre énekelve elha-
ladt, mindentitt csillogé havat
hagyott maga utin. ,H¢6 hullt
az erdére, hé hullt a mezére,
hé hullt a hazakra, tornyos
nagy vdrosra’... s a puha hé-
ban senki sem hallotta meg Télapé
lépteinek zajit. ..

Mikor a szényeg mar vakitéan ra-
gyogott a ,hétdl”, észrevétlen betop-
pant Télapé. Gibornak, az eddig alig-
alig besz€l6 sracnak ideje sem maradt
izgulnia. Intett Zsuzsikinak meg
Marikénak, hogy forduljanak el, mig
6 beszél, majd mikrofonjdba kapasz-
kodva — életében elészor — buszkén
fogadta versével Télapét.

Marika meg mesébe kezdett a Kék
tolld kismaddrrdl, aki a Kisfeny6n la-
kott, és még sohasem litta a telet.
Ugy 6sz derekan a favagok — Attila,
Dodo, Robko, Gabi — arrdl beszélget-
tek, hogy a Kisfeny6bsl hamarosan
kardcsonyfa lesz, a Kék tolld kisma-
darbdl meg kardcsonyfadisz. Mert 6k
a legszebbek az egész kerek erdében.
Zsuzsika, a Kismadar nem is repiilt el
a ciprusok foldjére a tobbiekkel, csak
hogy kardcsonykor disze lehessen a
Kisfenydnek. Kivirni is alig birta!
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Bekoszontott a tél. A Kék tollu
maddrka — aki nem ismerte a hi-
deget — majd csonttd fagyott azon
az éjjelen! Bdnta is nagyon, hogy
nem kelt Gtra a maga idejében! Most
nem dideregne csérvacogva a Kisfe-
ny6 havas dgin! Angelika énekével
vigasztalta 6t, mindhidba! Nem akart
mér t6bbé kardcsonyi disz lenni, sem

ajaindéka az embereknek. ,Nagy kar —
szOlt az el6bukkané Nap is! — Mert
igazan szép disze lettél volna a Kisfe-
ny6nek, de repiilj csak el inkdbb a cip-
rusligetbe. Melegitelek, amig oda-
érsz!”

Andrea, a Kisfenyd is bucsut intett:
,Jol dontottél, Kék tollu madirka! A
fenydk titkat az embereken kiviil nem
ismerheti més!”

Hogy mi a Titok? Hajolj csak ko-
zelebb! A Kisfenyd megstgta nekem.
,ludasd az emberekkel: Ki hittel él,
ki nem inog, az mindig jra gydzni
fog!...”

A torténet kardcsonyba viltott.
Csengtek-bongtak, zugtak a ha-
rangok! Marika jelentette 6rommel
a nagy hirt, ahogy a béke angyala is
azon a szent éjjelen: , Tudja meg a
vildg, Kardcsony eljott! Mert csoda
éj ez am, szebb soha nem johet,
ezen az éjszakdn Krisztus megszii-
letett!”

postankbol

Miaria és a gyermek Jézus felett —
Teri néni és fia, Gabi jelenitette
meg Gket — iunnepi fénynyalib
gyalt ki, s akdr a mennybdl, dgy
hangzott fel gyonyoriiségesen a te-
remben a Csendes éj és a DicsGség,
Andrea és Zsuzsika anyukdjinak
csengd szép hangjin!

A kardcsonyi fizérek fénye pedig
jelezte: Attila, Angelika,
Andrea, Peti tinnepi jokivan-
sdgai, Robko lenylig6z6 kara-
csonyi dala kovetkezik. Majd
a fehér sz8rmés, piros sapkds
kardcsonyi kiscsillagok rap-
peltek, énekeltek egy csokor-
ra valét. Bilbdjos latvinyt
nyujtottak! Dodo, a kedves,
szeretnival6 sric még ritmus-
kiséretet is rogtonzott.

A zarbjelenetben Marika
lépett szinre a négy gyertyd-
161 52616 mesével; lingjuknak
sosem lett volna szabad kia-
ludniuk. A hit, szeretet s béke lingja-
nak! Mégis sorra kihunytak, mert az
emberek elfelejtették Sket, nem érez-
ték sziikségiiket, nem vigyaztak rajuk!
A negyedik gyertya mentette meg Uj-
ra a vildgot! ,Ne féljetek! — tizente —,
amig nekem van lingom, djra meg
tudjuk gydjtani a tobbi gyertyit. En
vagyok a Remény!” Es még ég6 ling-
javal Gj életre keltette a tobbit!

Végiil a zsakra is sor kerilt. Meny-
nyi-mennyi szép ajindék! S milyen
sok j6 gyerek!

Giébor kozben vigan beletelepedett
Télapé karosszékébe, aki igy szék nél-
kil maradt. Ettdl vidim kedvre de-
rilt mindenki. K6ztudott, hogy Téla-
ponak igazi varazsgdmbie van! Igy —
hipp-hopp! — keritett egy mésikat. A
mese véget ért!

Ordm toltott be minden szivet. A
teritett tnnepi vendégasztal mellett
advent beteljesedett.

Pallag Magda
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Kicsi Sziv Madaron

Mult év oktéber Végén azzal az igénnyel alakult meg
hogy a helybeli, egészségiikben barmilyen médon akada—
lyozott fiataloknak legyen egy hely, egy kozosség, ahol jo
egyltt lennitik, ahol megoszthatjik egymassal és szakkép-
zett segitGikkel minden 6romiiket, binatukat. Az els6 né-
hany 6sszejovetel a reformatus egyhdzkozség pardkidjanak
irodahelyiségében volt hat érintettel és négy segitével, va-
lamint a csoportvezetdvel, aki immadron 6todik éve szolgdl
egészséglikben akadalyozott fiatalok kozott. A segit6k ko-

juk a kapcsolatot tagjaink csalddjaval. Terveziink még tobb
hasonl6 alkalmat, kisebb kiranduldst, valamint egyiittmu-
kodést mds szervezetekkel. A leghitelesebb az, ha maguk a
tagok mondjdk el, mit jelent szimukra a csoporthoz valé
tartozds. K6vetkezzen most itt két vélemény.

Szente Laura: ,Amikor megtudtam, hogy Madaron
megalakul ez a kis csoport, nagyon oriiltem, hogy én ké-
szithetem a meghivdkat, ezekkel hivtuk a tagjainkat ko-
zénk. Ok el is jbttek, és igy nagyon j6 csapat jott létre.
Amikor taldlkozunk, idvozoljik egymast, azutin kovetke-

zott, akiknek szivét [
hiszem, hogy Isten
inditotta erre a |
szolgalatra, taldlha-

t6 specidlis pedagé-
gus, szocidlpedagdé-

gus, szocidlis mun-
kis és diakonus, va-
lamint taniténd is.
A csoportfoglalko-
zasok heti egy alka- |
lommal, kedden-
ként  masfél-két
6rdban  zajlanak. S
Mivel a parékia B2

irodahelyisége nem bizonyult megfelelének, Edes Istvin
polgarmester engedélyével talalkozasainknak immadron az
6voda épiilete ad otthont. Kis csoportunk mér két alka-
lommal részesilt anyagi timogatdsban a helyi reformétus
egyhdzkozségtdl, majd pedig a helyi 6nkormanyzattél. A
foglalkozdsok két részbél dllnak. Az n. lelki rész alatt éne-
kelink, imddkozunk, és egy szabadon valasztott bibliai
igerészt olvasunk fel s adunk el6 jelenet forméjaban, majd
rovid magyarazat kovetkezik, és kozosen megbeszéljik.
Ezt a szolgalatot altaldban Varga Noémi végzi, aki 2011-
ben végzett a Baptista Teol6giai Akadémia missziologia
szakdn Budapesten. Utdna az n. kétetlen rész kovetkezik:
kavézunk, tedzunk, sokszor hoz valaki valamilyen édes
vagy sos siteményt, és megbeszéljik azokat a dolgokat,
amelyek veliink torténtek, és foglalkoztatnak benntinket.
Sor kertil valamilyen apré kis kedvesség készitésére, tarsas-
jatékra, igény szerint akar egyéni foglalkozasra, fejlesztésre
is. Ezeket a szolgilatokat a munkatirsak készitik el6 és
végzik. Két sziil6 is rendszeresen részt vesz a taldlkozokon.
2013. december 22-én, egy adventi rendhagyé istentiszte-
let keretében mutatkozott be csoportunk, és tettek bizony-
sagot hitiikrél a tagok és a segiték. Rendszeresen megiin-
nepeljiik egymas sziiletésnapjat, és a tobbi napokon is tart-
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] zik a lelki rész. En
~ || mondom a fohdszt,
majd imakozossé-

get tartunk, és éne-
kelni szokunk. Ut4-
szabad

programjaink van-

na meg

nak, tedzgatunk,

kavézgatunk, udit6t
és szarazsitemé-
nyeket fogyasztunk,
meg beszélgetink,
nagyon j6 hangu-
latban.”

Csicsé6  Zoltan:
»Nem is olyan kénnyli megfogalmazni, hogy miért is szere-
tek a csoportba jarni. Sok dolog van, amelyért szimomra
fontos lett, de megprébalom &sszefoglalni. A csoportban
mindenki egyenl6. Egészséges és egészségben korlitozott
ember beszélget, imddkozik, jatszik vagy kézmiiveskedik.
Elfogadjuk egymadst. A heti taldlkozdsokon nem arrdl van
sz6, hogy kinek milyen betegsége van, mert nem a betegség
a lényeg, nem az kertil eltérbe, hanem maga a betegséget
elszenvedd ember, a lélek, a személyisége, és igy felszabadul-
tan minden alkalom utin valami 4j élménnyel gazdagodunk.
Szamomra az a legjobb és legkedvesebb dolog, hogy beteg-
ségem ellenére batoritdst kapok a csoport vezet6itdl, segits-
itél és a csoporttirsaktol. Egy-egy fellépés vagy alkalom
el6tti felkésziilés, kozos megbeszélés sordn fontosnak érzem
azt, hogy valamiben részt vehetek, vehetiink. Felszabadult
nevetések, beszélgetések, alkotas jellemzik sszejovetelein-
ket, és ebben timogatdst, segitséget kapunk. Ezért kedves és
j6 dolog az életemben a csoport.” :-)

Kalocsai Alexandra,

a Szlovdkiai Reformdtus Keresztyén Egyhdz
Komdromi Egyhdzmegyéjének

diakoniai lelkésze, a csoport vezetdje
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dokumentumfilm

Bence. Talalkozas egy Down-szindromas fiatalemberrel

Bence filmez... Féként dllatokat és névényeket. Olyan
dolgokat is észrevesz, amelyeket médsok nem, mert van sze-
me a részletekhez. Ja, és mellesleg Down-szindrémas.

Mikor azt irom, hogy ,mellesleg” Down-szindrémas,
inkdbb a vigyamat irom le, mint tényt dllapitok meg. Mi-
vel ebben a tarsadalomban, amelyben mi most, a 21. szd-
zad elején éliink, nagyon is szamit az, ha valakinek valami
fogyatékossdga van. Olyannyira, hogy a fogyatékossiga
fogja meghatarozni a hozzi valé viszonyunkat — hogy ir-
tézunk tdle, vagy jobb esetben sajnalatot érziink irdnta. Pe-
dig nem kellene mds, mint elfogadni olyannak, amilyen.

Ugye, kedves olvas6im, emlékeznek még a rat kiskacsa
meséjére, akit csufoltak a tirsai, mert mds volt, mint 6k, és
még sutibb is? Aztin a rdt kiskacsibdl gyonyord hattya
lett, és azok, akik elébb gunyoltik, most mar a szépségét
csoddltak. En pedig, a filmet nézve, azon tprengek, hogy
az ,épek’ miért nem képesek Bencét és hasonlé tarsait
ilyen szemmel nézni. Hogy egyvalamiben ugyan fogyaté-
kosok, de masban ezerszeresen pétoljik ezt a ,fogyatékos-
sagot”.

A studidbeszélgetésben tobbszor elhangzott, hogy Sket
a nyolcadik napon teremtette az Isten, hogy szeretetet
hozzanak a foldre.

k ok 3k

A Duna tévében tavaly decemberben vetitett film
(rendezé: Ferenczi Gabor, 2011) Szalai Kriszta szinmd-
vészn6 — 6 egyébként alapitéja a Baltazir Szinhdznak,
ahol Down-szindrémis szinészek jitszanak, de most
nem errél van sz6 — kezdeményezését mutatja be, hogy
kozépiskolds didkok taldlkozzanak Down-szindrémds
gyerekekkel. Mdr pusztin a débbent arcok sokat eldrul-

tak, amikor kozolték velik a tervet, de az azt kovets be-
szélgetést is tanulsigos volt végignézni. A fiatalok latha-
téan ossze voltak zavarodva, de az is nyilvinvalé volt,
hogy csak egy feladatnak tekintették az egészet. Voltak,
akik zavartan réhincséltek, egy liny pedig azon filozofilt
egy sort, hogy mi lesz akkor, ha a ,partfogoltja” megsze-
reti 6t, és elkezd ragaszkodni hozza.

Azt méir a Down Alapitviny stidiéban il vezetdje
mondta el, hogy a gyerekeknek nem a kozépiskolaban kel-
lene el8szor talilkozniuk a fogyatékossdggal, amikor saj-
nos, mar kialakult el8itéleteik vannak, hanem jéval kordb-
ban, mar az évodiban el kellene kezdeni az integrélt neve-
lést, amikor a gyermek még természetesnek veszi, hogy béar
a Lacika kicsit lassubb, azért 6 is ugyanolyan gyerek, mint
6, és ugyanolyan jol lehet vele jatszani, mint massal.

A filmnek Bence a f8szerepldje — felttinik a batyja, aki
11 éves volt 6cese sziletésekor, valamint az édesanyja, aki
mindenhova vele megy, ha kimozdul otthonrél. Engem az
a jelenet fogott meg a legjobban, mikor a Duna-parton
nagyapja haldlarél beszélt a riporternek. Annyi bolcsesség
volt a szavaiban, amennyihez egy ,normdlis” embernek egy
hosszu életet kell leélnie. Beszélt az elfogadasrdl, hogy az
embereket olyannak kell elfogadni, amilyenek.

A film egy égetS problémara hivja fel a figyelmet: arra,
hogy mennyire nem ismeri az ,épek” tirsadalma a fogyaté-
kosok vildgat. Azt pedig mindnydjan tudjuk, hogy amit
nem ismeriink, azzal szemben eléitéleteink vannak. Adva
van tehdt a szakembereknek a feladat, hogy forrasszéik 6sz-
sze a két viligot — ne ugy nézzen ki, hogy a fogyatékosok
valami gettéban élnek.

Sztaké Zsolt

Anne Fried gondolatai*
FelelGsség

a mai napért

azok egyszeriben a bizalom
épit6koveivé, energidva és
er6vé vilnak.

Minden egyes
olyannak kell elfogadni,

napot

Mit var

gadni azt, amit 6 nydjt ne-
kiink. Mert minden 4ldott al-
kalommal, amikor talalko-

zunk, a masik ember kincset

gyok-e megadni a segitséget?
Meg akarom érteni és meg
akarom tudni, mi az, amire a
miésiknak sziiksége van? Mi

ad nekem: egy darabot az az,amitdl szenved? Es tartéz-

amilyen: meglepd, értékes
ajaindéknak. Az ember maga
dont: elfogadja vagy elutasit-
ja-e az életet. Az elutasitds
azonban a legnagyobb rossz,
hisz félelemmel és remény-
telenséggel jar. Am amikor a
nehézségeket és a gondokat
lehetéségként  fogjuk  £6l,
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ez a nap t6lem?

Minden egyes nap hoz va-
lami djat. A legfontosabb,
hogy megértsiik: a mésik em-
bernek mire van sziiksége.
Mit kivan? Mi az, amit egye-
dil mi vagyunk képesek
megadni neki, és tudjuk elfo-

életébsl. En pedig altala mé-
lyebben megélhetem az élet
sokszintségét. A kérdés nem
csupén az, mi torténik az én
életemben. Késznek kell len-
nem arra is, hogy elfogadjam
és megértsem azt, ami a ma-
sikéban torténik. — Sziiksége
van-e segitségre? Képes va-

kodnom kell minden olyan
cselekedettdl, amely a mésik-
nak szenvedést okozhat.

* Finnbél forditotta Major
Arvdcska a WSOY 1998-as ki-
addsa alapjin (In: Major Ar-
vdcska: Isten hozott! Licium-

ART Kinyvkiads Kf., 2008)
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A Carissimi Nonprofit Alap 2013-ban

is tevékeny volt. Az adéfelajinldsok-
nak koszonhetSen tizenegy csaldd-
nak nyujtottunk anyagi segitséget
(itthoni és kulfoldi gydgykezelés, re-
habilitacio, gyégyszerek, gyégydsza-
ti és készségtejlesztd segédeszkozok,
szakkonyvek). Timogatdsunkkal a
budapesti Nézémiivészeti Kft. — a
Gurigongo Symposium szervezésé-
ben — dprilisban négy szlovikiai ma-
gyar tannyelvii kozépiskolaban 350
tanulé és tandraik elétt mutatta be a
Vaksdg cimt monodramit. Otodik
alkalommal voltunk tarsszervezdi az
értelmi fogyatékos fiatalok galintai
versfesztivaljanak, részt vettink to-
vibba a hetényi reformatus temp-
lomban a reformdtus diakéniai koz-
pont altal az értelmi fogyatékos fia-
talok és csalidjuk szdmdra szerve-
zett Visszhang cim( zenés csaladi
talalkozén. Midjus végén — janius
elején a kelet-szlovakiai Ajban meg-
tartott szakmai nappal egybekotott
hdromnapos dél-szlovikiai isme-
retterjeszté korutat szerveztink ér-
telmi sérilt fiatalok és sziileik rész-
vételével, juniusban pedig Nagytar-
kinyban tartottunk csalddi napot
kézosen a Nagycsalidos Egyesilet-

tel. Ugyancsak juniusban a Carissi-
mi kozvetitésével a budapesti Bliss
Alapitviny hirom szakembere ell-
togatott a szenci Nefelejcs Hézba,
hogy felmérje ottani sulyosan, hal-
mozottan sérilt gyermekek és fiata-
lok kommunikaciés képességeit.
Szeptemberben a Selye Janos Egye-
tem Reformatus Teol6giai Kardval
egyuttmiikodve, a Komaromi Pro-
testans NGegylet tarsszervezésben A
miivészetek szerepe a halmozottan
sérilltek integrdciéjaban cimmel
szakmai napot szerveztiink az egye-
tem konferenciakézpontjiban.
Részt vettek rajta értelmi sériilt fia-
talok és sziileik, specidlis pedagdgu-
sok, pszicholégusok, valamint ko-
zépiskoldsok és egyetemistik. Okt6-
berben a budapesti Bliss Alapitviny
tartott tandcskozdst, amelyen a Ki-
jevben megrendezett IX. Kelet- és
kozép-eurépai regiondlis AAK-
(augmentativ és alternativ kommu-
nikdcié) konferenciarél szamoltak
be. Az eseményre a Carissimi képvi-
sel6jét is meghivtdk. Szervezetiink
tagja a Szlovdkiai Magyarok Kere-
kasztaldnak, és 6sszel csatlakoztunk
a Kérpat-medencei Csalddszerveze-

A jogi személyek és azok a természetes személyek, akik maguk készitik
adébevallasukat, az ad6iv megfelel6 részébe irjak be a Carissimi adatait:
ICO: 31821910, Prévna forma: neinvesticny fond, Obchodné meno/
ndzov: Carissimi n. f., Sidlo-ulica: Nam. 1. maja, Cislo: 10-12 PSC: 81106,
Obec: Bratislava. Az alkalmazottak a lapunkban talalhaté nyilatkozatot ki-

tek Szovetségéhez, a Csalddlinc
mozgalomhoz is. A csaldd a nemzet
alappillére cimmel a Csalddlanc és a
Szovetség a Kozos Célokért tarsulds
novemberben Rozsnyén tartott
konferenciat. Az el6addk kozott volt
a Carissimi Nonprofit Alap kuraté-
riumdnak két tagja: Bauer Edit EP-
képvisels és Zupko Miria gyégype-
dagdgus.

Tamogatéinknak (Bauer Edit, az
SZK Kormdnyhivatala, maginsze-
mélyek) koszonhetSen a Szlovik
Humanitirius Tandcs kiaddsdban
megjelené lapunknak, a Carissimi-
nek hat szdmat juttattuk el ingyene-
sen az egyre novekvs szamu érdekls-
d6hoz. Tavaly a kiadvany felkertilt a
Tébla-magazin (tablamagazin.hu)
digitalis standra. Az egyes szimok
letolthetk megujult honlapunkrdl,
ahol tobb mas hasznos informdciét is
talalhatnak (www.carissimi.sk). A
Facebook kozosségi hilén oldalun-
kat és csoportunkat egyre tobben ld-
togatjak.

A Carissimi Nonprofit Alap 6n-
kéntes szervezet, tevékenységét jé
szandéka emberek segitik munka-
jukkal, pénzadomdnyukkal, adéfel-
ajanldsukkal. K6szonjik valamennyi
timogatonk eddigi segitségét, és ké-
riink mindenkit, aki teheti, hogy idén
is ajanlja fel addja 2 (ha onkéntes
munkdt végez, 3) szdzalékit szerve-

zetlink, ezdltal a fogyatékossdggal é16

toltve, az adé befizetését igazolé nyomtatvannyal egyttt dprilis 30-dig jut-  gyermekek javara.
tassak el a lakhelyiik szerint illetékes adéhivatalba. Té6th Erika
Megrendeldlap
Megrendelem a Carissimi cimU ingyenes folyédiratot ...............cccc......... példanyban az aldbbi cimre:
NEV/INTEZMENY:
Cim:
Datum: Aldiras:

A megrendelést a kovetkez6 cimek egyikére kérjuik:

Levélcimiink: Carissimi, Buc¢inova 14, 821 07 Bratislava. E-mail: carissimi.lap@gmail.com.
K6szonettel fogadjuk, ha tamogatjak lapunkat. Kedvezményezett (ndzov uctu): Carissimi n. f.
Szamlaszam (&. Uctu): 5345665/5200, variab. symbol: 1111,
kilfoldi atutalds esetén: IBAN: SK95 5200 0000 0000 05345665, BIC/SWIFT: OTPV SK BX.
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jegyzetlink

,Kopogtassatok Isten szivének ajtajan”
Ferenc papa - a gesztusok papaja

A 2013. év angol szavinak az Ox-
ford Dictionaries a ,selfie’~t vdlasztotta.
Exz koriilbeliil annyit jelent, hogy onma-
gunkrol késziilt képet toltiink fel az olyan
kozosségi oldalakra, mint a Facebook,
Twitter sth. A hirt szemfiiles szerkesztok
képpel is illusztriltik, amelyen fiatalok
egy csoportja ldthato a Szent Peéter téren,
kozottiik ott dll Ferenc papa, és mosolyog
a fényképezdgep lencséjébe.

Vagy ki ne emlékezne arra a videdra,
amikor egy audiencia alkalmaval egy
otéves fiiicska, fittyet hanyva a protokoll-
ra, felkapaszkodott a podiumra a prédi-
kdlo papa mellé, és nem volt hajlando
mozdulni melldle, habar a biztonsdgi
emberek édességekkel is csalogattak?

Jorge Mario Bergoglidt tavaly febru-
drban vdlasztottik pdapdvd, Ferenc né-
ven lépett hivatalba, és kozvetlenségével
azonnal kivivta a hivék szeretetét. Oly-
annyira, hogy egy internetes portdl mdris
gsszegydjtotte  tiz  legemlékezetesebb
gesztusdr.

A szerzd szdamdra a legemlékezetesebb
gesztus mégis az, amikor tavaly nydron
Brazilidban a katolikus ifjisdgi vildgta-
ldlkozon az ot szdllito helikopter ablakd-

ba egy szivecskét rajzolt, igy jelezve az 6t
biicsiztatoknak, mennyire szereti oket.

Ez bizonyos szempontbil tobb volt
anndl, mint ha megaldotta volna a to-
meget, mert azt jelexte, hogy a jelenlegi
Papa nemcsak érti, hanem ,beszéli” is az
ifjisdg nyelvet. Taldn ez az extravagan-
cia az oka, hogy foként a fiatalok kirében
népszeril.

Igen, I1. Janos Pdl, egy szent és XVI
Benedek, egy tuddss ferfii utin Ferenc
személyében egy EMBER keriilt Szent
Peter tronjara — igy, csupa nagybetiivel
aki megnyilvanuldsaival tudtunkra ad-
Ja, hogy 6 is egy kiziiliink, és ezt a fiata-
lok dsztondsen érzik. De nemcsak 6k, ha—
nem az iddsebbek millidi is, akik djra re-
ménykedve tekintenek Roma felé. Meg-
gyozodesem, hogy a jelenlegi helyzetben a
legjobb, ami az Egybdzzal é a hivok
szazmillioival torténbetett, hogy 6 lett a
papa, mert leszdllt tronjdrdl, és probalja
megérteni az egyszerii emberek problé-
mdit, és nem az oltdr védettségebol hir-
deti az iget, aminek, valljuk meg szin-
tén, nem sok koze van a valo élethez.

S S

Ldttam egy megrenditd riportot arrdl
a ferfirdl, akinek az arcit egy genetikai
okra visszavezethetd birbetegség torzitja
el, é akit Ferenc pdpa egy nyilvdinos au-
diencia alkalmdval megolelt és megaldott.
A férfi elmondta, hogy a puszta megjele-
nésével milyen viszolygdst vdlt ki az em-~
berekbil, beszélt megaldzo emiékeirdl és
arrdl, hogy mennyit jelent neki a pdpa
olelése. Pedig az eddigi elutasitdsokbol
okulva, az audiencia kezdetén csalidja-
val a terem sarkdba hiizodott, csakhogy a
pdpa, amint a terembe lépett, észrevette
6t. Odament hozzd, é& megolelte. A kép,
amely ezt a pillanatot megorokitette, na-
Pok alatt bejarta az internetet, & még axt
is felfedexték, hogy menmnyire hasonlit egy
Sestményhez, amely Assisi Szent Ferencet
dbrazolja, amint megdld egy leprdst.
Ferenc papa sok hasonls megnyilva-
nuldsdt, szavait lebetne még idézni,
amelyekkel friss szellot igyekszik az egy-
hdz dporodott levegdyii épiiletébe enged-
ni, de a mostani cikknek nem ez a célja,
hanem a buzditds, hogy mi is forduljunk
egymds felé szeretettel és konyoriiletes-
séggel!
Sztaké Zsolt

Anne Fried gondolatai*

Az egyltt
érz6 jelenlét

A segitségaddshoz nem
szlikséges kiillondsebb tu-
dis, sem képesség, csupin
tiszta torédés és Gszinte je-
lenlét.

k ok ok

Az adds és az elfogadis
mindig egyensulyban van.
Képesnek kell lenniink
mindkettére. Meg kell tud-
nunk hallgatni mindazt,
amit a masik mond, és legf6-
képpen azt, amir6l nem be-
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sz€l. A legtobb, amit ember
embernek adhat, az idé.

Minden szenvedésbél j
er$ és Uj szeretet nd, amely
arra sarkall, hogy tegyiink
valamit a hozzank kozel al-
16kért. Ebbdl pedig az élet
4j boldogsiga fakad. Meg-
hal a szép virdg, de helyébe
j n6. A lehull6 mellett médr
ott virakozik nyildsra ké-
szen az j bimbé.

A titok, hogy kulcsnak
kell lenntink. Ha van kul-

csunk a mésik ember szivé-
hez, ha szeretettel vagyunk
egymds irdnt, ha ki tudjuk
mutatni, hogy minden em-
bert szivesen fogadunk, ak-
kor midsok is kinyilnak, és
egy olyan kozos élet sziile-
tik, amely j6.
X ok %k

Mindenekel6tt meg kell
taldlnunk a megértést min-
denben, amit csak kipréba-
lunk az életben. Sajit szen-
vedéstinket olyan forrdssd
kell valtoztatnunk, amely-
bél segitGkészség, vigaszta-

lis és egyre novekvd szere-

tet fakad.

A segitésben mindenek-
felett az emberekkel valé ta-
lalkozasrdl van sz6. Egy pil-
lanatnyi odafordulds a ma-
sikhoz, a hallgatds, a masik
elfogaddsa annak, amilyen —
ez minden.

* Finnbdl forditotta Major
Arvdcska a WSOY 1998-as
kiaddsa alapjin (In: Major
Arovdcska: Isten hozott! Lici-
um-ART Konyvkiads Kft.,
2008)
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Magyar—szlovak, szlovak—magyar szotar

allatkisérletek — pokusy na zvieratich

anyajegy — materské znamienko

esélyegyenlGség — rovnost prileZitosti

genetikai elemzés — genetickd analyza

genetikai hattér — genetické pozadie

gerincvel8 — miecha

gerincvel6i izomsorvaddsok (spinalis izomatréfidk) — spi-
nélne svalové (muskuldrne) atrofie

gyakornoki program — program stz

gyermekbénulds — detskd obrna

gyulladdsos reakci6 — zdpalova reakcia

hallassériltek iskolaja — $kola pre sluchovo postihnutych

hallékésziilék — nacivaci pristroj

humén papillomavirus — ludsky papilomavirus

indukciés hurok halldssériilteknek — indukénd slucka pre
nedoslychavych

izomgyengeség — svalovd slabost

jelnyelv — posunkovy jazyk

jeltolmécs — tlmocnik posunkového jazyka

korai fejlesztés — v¢asna (rand) intervencia

kromoszéma — chromozém

légzési elégtelenség — dychova nedostatocnost

lélegeztetgép — dychaci pristroj

(a) lelki egészség védelme — ochrana dusevného zdravia

limfatikus mirigyek — lymfatické uzliny

méhnyakrdk — rakovina krcka maternice

mellrak — rakovina prsnika

négyogyisz — gynekolég

négydgyaszati daganatos betegségek — onkogynekologické
ochorenia

oltéanyag, vakcina — ockovacia latka, vakcina

orvosi-élettani Nobel-dij — Nobelova cena za fyziolégiu a
medicinu

orokletes betegségek — dedicné choroby

Gssejt — kmerniovd bunka

Gssejtkutatds — vyskum kmenovych buniek

rakkelté tipus — onkogénny typ

rosszindulati daganat — zhubny nddor

sebészeti ragaszté — chirurgické lepidlo

sebészi eljarasok — chirurgické metédy

spindlis izomatré6fidk (gerincvel6i izomsorvadasok) — spi-
nélne svalové (muskuldrne) atrofie

szemoOlcs — bradavica

Szlovik Sziilész-nSgydgyasz Tarsasig — Slovenskd gyneko-
logicko-po6rodnicka spolo¢nost

Szlovikiai Specidlis és Gydégypedagdégusok Tarsasiga —
Spolo¢nost pre $pecidlnu a liecebnid vychovu v SR

sziir6vizsgalat — preventivna zdravotna prehliadka, skrining

tejmirigyek — mlie¢ne zlazy

védéoltis — ockovanie

bradavica — szemolcs

chirurgické lepidlo — sebészeti ragaszté

chirurgické metédy — sebészi eljardsok

chromozém — kromoszéma —

dedi¢né choroby — 6rokletes betegségek

detskd obrna — gyermekbénulds

dychaci pristroj — lélegeztetSgép

dychové nedostatocnost — 1égzési elégtelenség

genetickd analyza — genetikai elemzés

genetické pozadie — genetikai hattér

gynekol6g — négydgyisz

indukéna slucka pre nedoslychavych — indukciés hurok hal-
lassériilteknek

kmeriovéd bunka — 6ssejt

ludsky papilomavirus — human papillomavirus

lymfatické uzliny — limfatikus mirigyek

materské znamienko — anyajegy

miecha — gerincveld

mlie¢ne Zzlazy — tejmirigyek

nacuvaci pristroj — hallékésziilék

Nobelova cena za fyziolégiu a medicinu — orvosi-élettani
Nobel-dij

ochrana dusevného zdravia — a lelki egészség védelme

ockovacia litka, vakcina — oltéanyag, vakcina

ockovanie — véddoltas

onkogénny typ — rakkelt6 tipus

onkogynekologické ochorenia — négyégyaszati daganatos
betegségek

pokusy na zvieratich — dllatkisérletek

posunkovy jazyk — jelnyelv

preventivna zdravotna prehliadka, skrining — szlirévizsgalat

program stdzi — gyakornoki program

rakovina krcka maternice — méhnyakrdk

rakovina prsnika — mellrdk

rand (v¢asnd) intervencia — korai fejlesztés

rovnost prileZitosti — esélyegyenlGség

skola pre sluchovo postihnutych — hallassériiltek iskolja

skrining, preventivna zdravotnd prehliadka — szlirévizsgalat

Slovenska gynekologicko-pdrodnicka spolo¢nost — Szlovik
Sziilész-nbgyogyasz Tarsasig

spindlne svalové (muskuldrne) atrofie — gerinevel6i izomsor-
vaddsok (spinalis izomatréfiak)

Spolo¢nost pre $pecidlnu a lie¢ebnu vychovu v SR —
Szlovakiai Specidlis és Gy6gypedagbgusok Térsasiga

svalova slabost — izomgyengeség

tlmocnik posunkového jazyka — jeltolmdcs

véasnd (rand) intervencia — korai fejlesztés

vyskum kmeriovych buniek — &ssejtkutatas

zapalova reakcia — gyulladdsos reakcié

zhubny nddor — rosszindulatd daganat

A lap tdmogatéi:
Bauer Edit eurépai parlamenti képvisel6, Duray csaldd, Szenc, Jakab Ilona, Komédrom.




Opel HANDYCARS

SZABAD MOZGAS
AKADALYMENTESEN.

Megvaltozott képesséqli személyek mobilitasprogramja.

Minden olyan éllampolgérnak, akinél a funkciézavar mértéke 20% folott van, kedvezményt nyujtunk az 6sszes gépkocsitipusra. Alacsony
kamatu fogyasztasi hitelt, soron kiviili szervizt és sok egyéb elényt is kindlunk, amelyeket az Opel Handycars weboldalon taldinak meg.

e OPEL
év @I':ANDYCARS
szavatossag®
www.opel-handycars.sk ~ Opel BiztositdGs ~ Opel Finance \_/
Vegyes fogyasztds és CO,-kibocsatds: 4,1-7,6 1/ 100 km, 109-169 g/km.

*Uj termékre vonatkozéan térvényben meghatdrozott kétéves szavatossdg, tovabba négyéves egyezményes Opel garancia .
a CG Car Garantie Versicherungs-AG tarsasdggal egyiittmiikédve. Minden személygépkocsi-tipus rendelkezésre dll automata sebességvaltoval. Wir leben Autos.



