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FARKAS JUDIT

Csak le ne fekud;

avagy egy dsszetett heterozigota torténete

,,Mar sitétedett. Elektromos tolokocsijaval haladtak a kanyargds, havas

orszdgiiton. Edesmg}ja az olében iilt, vagy inkdbb fekiidt, vigy, hogy
az arcuk dsszeért. Piiffedt ldbai életteleniil logtak dt a ldbtarton, a
fekete félcipd siirolta az tittestet. Jobb kezével tartotta 6t, a mdsik ke-
zével pedig a botkormdnyt fogta, prébdlta iiton tartani a jarmiivet.
Anyjan fekete szovetkabdt, fején fekete pamutkendd. A tolokocsi nyi-
szorogve haladt, nem szokott hozzd a kettds teherhez. Pardnyi lam-
pdja éppen csak eldttiik vildgitotta meg a hokdsds, csiiszds ittestet.
Meglepdaditt, hogy az akkumuldtor ilyen sokdig birja, mint ahogy
azon is, hogy a kamionok, az auték ovatosan kikeriilik dket. Mintha
vigydzndnak rdjuk... Mintha tudndk... De most nem toroditt sem-
mivel. Vitte az anyjdt, valami ismeretlen cél felé. Tartotta karjdban
az alig pihegd maddrtestet, sajdt testével probdlta melegiteni, félt,
hogy megfizik a dermesztd hidegben. Az arc a fekete kendd alatt ho-
fehér volt, a szemek iivegesek. Karjdba valami foldontiili erd’ koltoz-
hetett, mert nem firadt el, tudta, hogy nem szabad elengednie, mert
akkor lecsiiszhat. Taldn 1igy, ahogy anyja emelte, vitte 6t egész éle-
tében..., amikor dtolelte és beemelte a fiirdékddba..., felemelte a fo-
telbdl..., vagy a hdtdra vette, ha lépcson kellett felmenni...”

Tisztelettel kiszontom a szakmai konferencia résztvevdit!

Sok-sok évvel ezel6tt az egyik févarosi kérhazban rehabilita-
I6dtam, amikor a f6orvos egy vendéggel lépett be a harom-
agyas koérterembe. Az ajtéban megéllva egyenként rank, be-
tegekre mutatva mondta kollégdjanak: szklerézis multiplex,
myastenia gravis és — ez voltam én — spinalis muscularis at-
rophia. SMA (értsd: gerincveldi izomsorvadds). Rdadasul én a fa-
talis kimeneteld ritka betegségen beliil az SMA-betegek azon
ritka 5%-aba tartozom, akik dsszetett heterozigotdk, azaz két
klonb6z6 mutaciom van az SMNI génben. Dr. Herczegfalvi
Agnes féorvosné szerint Eurépaban a legid6sebb regisztralt
nébeteg vagyok. Fillemben visszhangzanak a szavai: ,,Csak le
ne fekidjl...”

Hosszas vivodas utan azért fogadtam el a Ritka és Veleszii-
letett Rendellenességgel Elsk Orszagos Szovetségének felké-
rését, hogy beszéljek az életemrdl, mert reménykedem, hogy
ezaltal segithetem a sorstarsaimat és a dontéshozok munka-
jat. El kell mondanom, hogy taszit mindenféle kitarulkozas,
legfeljebb az irdsaimban jelenik meg a betegséggel valé kiiz-
delem, de ott is sok esetben egyes szam harmadik személyben,
f6hésomnek a Kinga nevet adva. Mostanaban gondolkodom
azon, hogy ezentdl Rékanak fogom hivni, mert az patakot
jelent...

A betegséget 1964-ben, hatéves koromban diagnosztizaltak
a Heim Pal Gyermekkoérhazban. Mar kora gyermekkorban ra
kellett jonnom, hogy csak szellemi vértezetben lehet kibirni
a test poklat... Ugy, ahogy Dsida Jen6 Nagycsiitortok cimd ver-
sében irja: ,,...sors eldl szokve, mégis szembe sorssal...” Egy bels6-
somogyi kis zsdlkfaluban néttem fel, sziileim tizenhatéves ko-

romban gy dontottek, bekoltoziink Kaposvarra, hogy ne
kelljen naponta bejarni a gimnaziumba. Az érettségit kovets-
en felvettek a pécsi egyetem jogi karanak levelezs tagozatara,
a konzultaciokra, vizsgakra édesanydm kisért, 6 tett fel a vonat
lépcsdjére, vagy vett a hitara. .. Apolasi dijat soha nem kapott,
akloriban ez a jogintézmény még nem létezett, édesapan vas-
utas fizetésébdl éltiink.

Az egyetem elvégzése utdn a MAV egyik helyi fénokségén
dolgoztam tizenegy évig mint jogi el6adé, kés6bb jogtana-
csos, ezutdn Gjabb tizenegy évig a mosddsi kérhaz jogi tigyeit
intézhettem. Nagyszer emberek voltak a fénokeim, és nagy-
szerd emberek voltak a kollégaim. 2002-t6l, vagyis tizenkilenc
éve a Biivdpatak kulturilis havilap fémunkatérsa vagyok, inté-
zem a lapot kiad6 alapitvany tgyeit, palydzatokat irok és
szamolok el, vagyis végzem a hattérmunkat. A f6szerkesztém
biztatdsara kezdtem el irni, eddig négy kotetem jelent meg: egy
tobbmfaja prézakoétet, egy novellaskotet és két interjukotet.

Mitosz — Orosz Istvdn grafikdja
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Nem fogom tudni elmondani, milyen érzés beteg testben
éIni, mit jelent elviselni, hogy tigy mosdassanak, oltoztessenek,
mint egy csecsemot... mit jelent Ggy hozzakezdeni egy mon-
dathoz, hogy kozben elfogy a levegéd... mit jelent egész éle-
tedben masoktdl fiiggeni. Amig édesanyam élt, szabad voltam,
ha mozdulni akartam, mozdult velem. Pontosan tudta, hol
kell megfogni, hogyan kell megfogni, hol kell rajtam egyet
billenteni, hogy miikoédjon az izom. Percre pontosan érezte
meg ¢&jjelente, hogy mikor kell a masik oldalamra forditani. ..
Amikor még élt, tgy gondoltam, csak j6 emberek élnek a fol-
don. A novellat, amibdl a részletet felolvastam, akkor irtam,
amikor 6t magahoz szélitotta a Teremt6. Miel6tt meghalt,
azt mondta, menjunk el egyiitt...

46 éves korom o6ta egyedul élek. Tizenhét éve veszem igény-
be a szocialis ellaté rendszer szolgaltatasait, részint timogaté
szolgaltatds, részint pedig hazi segitségnyujtas és jelz6rend-
szeres hazi segitségnyujtas révén. Esténként és hétvégén, va-
lamint tinnepnapokon — mivel az otthonkozeli ellatasok csak
munkanapokon érhet6k el — a fekete és sziirke gazdasagbol
toborzok segitéket. Ez hétr6l hétre nem kis logisztikat és
pénziigyi terhet jelent! El6fordul, hogy hétfén még nem tu-
dom, hogy a hétvégén ki fog nekem segiteni... Tizenhét év
tapasztalata mondatja velem, hogy veliink, specialis ellatasa
igény betegekkel — tisztelet a kivételnek — nem tud mit kez-
deni a rendszer. Viccesen Ggy szoktam fogalmazni, hogy mi
kicstaszunk a szocialis halébdl...

Mar a képzéssel baj van, hiszen azok sem talalkoztak soha
SMA-s beteggel, akik oktatjak a szocialis gondozokat és apo-
I6kat. Tudjuk, 4ltalaban a sztil6 gondozza, majd temeti el a
gyermekét. Kreditpontos tovabbképzések téméjaként sem
hallottam még errdl. Tizenhét éve oktatom a segit6imet, min-
den fogasra, mozdulatra. A szocidlis szolgaltatok — hogy fino-
man fogalmazzak — nem oriilnek nekiink... Volt, ahol kifeje-
zetten persona non grata-nak nyilvanitottak... Egy SMA-s beteg
gondozasanalk lényege a mobilizalas, hiszen valamennyi moz-
gasa segitséggel torténik. A gondozdkat nem tanitjalk meg
szakszer(ien emelni, Ggy, hogy a sajat egészségiiket ne veszé-
lyeztessék, igy inkabb szabadulnanak a feladattol. Tizenhét
év alatt sok mindenen mentem keresztil... sok harcot vivtam
meg... Persze voltal j6 segit6im is, akik nemcsak mentalisan
és fizikalisan voltak alkalmasak a feladatra, hanem mindezt
nagy szakmai aldzattal, a sériilt ember iranti legnagyobb
tisztelettel és hivatastudattal végezték.

Az allam uralmi eszkozt ad a szocialis szolgaltatok vezet6i
kezébe, 6k hatdrozzak meg, hogy milyen képességt és milyen
személyiségli gondoz6t kiildenek a szocialis segitségre szo-
ruléhoz, milyen feladatot lathatnak el, és mennyi id6t tolt-
hetnek ott. A kiszolgaltatott helyzetben lévé ellatottnak —
versenyz6 szolgaltatok hidnyaban — csak arra van joga, hogy
selfogadja a helyzetet”. Szocidlis alapelv, hogy az egyéni sziik-
ségleteknek megfelel6en, a gondozott meglévé képességeinek
figyelembevételével kell szimara min6ségi szolgdltatast nydj-
tani. Tobb évtizedes mulasztast potolva 2018-ban végre meg-
sziiletett a gerincvel6i izomsorvadasos betegelk gondozdsanak
szakmai iranyelve, abban hangstlyozottan kiemelve az alla-
potrosszabbodas megel6zése érdekében példaul a beteg moz-
gatasat, kerekesszék rendszeres napi hasznalatat. Mindezek
ellenére a harmadik évezred elején még Iétezik olyan szemlé-
letd szolgéltato, aki szerint egy SMA-s gondozottat csak agy-
ban szabad ellatni... Szerencsére van j6 példa is, igy juthatok

el hetente egyszer hidroterapidra, ha f4j a fogam, fogorvoshoz,
moédomban all hetente egyszer lezuhanyozni, hajat mosni,
befestik az 6sz hajszalaimat, par masodpercre felallitanak...

Az SMA csak egy a 8000-féle ritka betegség kozil, és mind-
egyiknek megvan a sajat egyéni nehézsége, masok, a gondo-
z6k altal nem ismert specifikuma, ezért lenne nagyon nagy
sziikség egy olyan kozpontra, ahol tobbek kozott az egyéni
problémakat ellatni képes intenziv esetmenedzserek tudna-
nak az ilyen ellatasban is segiteni... A RIROSZ pont ezért
szeretné az er6forraskozpontot létrehozni, ami benne van a
Ritka Betegségek Nemzeti Tervében is.

Csodaként éljiik meg, hogy
— az egyik sorstdrsamat idézve —
a homokdrdankat megforditottik.

A szolgaltatok finanszirozasa is sok kiviannival6t hagy ma-
ga utan, az allam példaul egyetlen fillérrel sem ad tébbet egy
specidlis ellatdsi igényd SMA-s utan, akit egész nap emelget-
ni kell(ene), mint azutan, akinek csak meg kell mosni a hatat.

2019-ben levélben kértem segitséget az Emberi Er6forrasok
Minisztériumanak vezet6jétdl, felvazolva azokat a stlyos
gondokat, amelyekkel mi, ritka betegek kiizdiink. Prof. dr.
Kasler Miklés Miniszter Ur megkoszonte az észrevételeimet,
igéretet tett arra, hogy a tarsszakmak bevonasaval foly6 szak-
mai munkanal figyelembe veszik a javaslataimat. Azéta orvo-
si értelemben veliink, SMA-sokkal 6riasit fordult a vildg, hi-
szen a nemzeti kormany minden beteg szdmara lehet6vé teszi
a tobb tiz, illetve szazmilliés génterapiit. Csodalként éljiik
meg, hogy — az egyik sorstarsamat idézve — a homokoérankat
megforditottik. Szocialis tertileten azonban semmilyen javu-
last nem tapasztalunk. [rhat6 ez a pandémia szamlajara is,
de hiaba kolt millidrdokat a kormany a gyégyszereinkre, ha
a szocidlis ellatdsunkhoz nem kapunk érdemi segitséget. Agy-
ban fekve pedig nem fog néni az izom... Jdmagam a géntera-
pias gyoégyszer mellé ajanlott folyadékmennyiséget sem tu-
dom bevinni szervezetembe, veszélyeztetve ezzel sajat testi
egészségemet, mert csak délel6tt kapok folyamatos ellatést.
Ez azt jelenti napi szinten, hogy délt6] masnap reggel nyolcig
nem iszom, mert nincs, aki a segitségemre lenne éjszaka. igy
varom a reggelt!... Sajnos Magyarorszagon még mindig tart-
ja magat az az elavult szemlélet, hogy szamunkra az egyetlen
adekvat ellatasi forma — mivel dgymond gondozasi sziikség-
letiink jelentds — a fogyatékosok apol6-gondozo otthona vagy
id6sek otthona. Magyarorszagon nem épiltek SMA-ra spe-
cializalédott szakositott intézmények, az idések otthonai sza-
munkra — ne legytink szemérmesek kimondani — egyet jelent-
het a passziv eutanaziaval.

Nem szeretném elvenni az elméleti szakemberek kenyerét,
de ismert, hogy a joléti tarsadalmakban éppen ellenkezé ira-
nyu folyamatok zajlanak, vagyis a nagy tékeigényd bentla-
kasos intézményeket a hazhoz vitt kozosségi alapt szolgal-
tatdsokkal valtjak ki (,intézménytelenités”). Eppen minket,
a 0-24 6raban segitségre szorulokat nem szabad bentlakasos
intézményben elhelyezni, hiszen épp ezekben nincs arra sze-
mélyi eréforras, hogy egy dolgozé — a tobbi ellatott rovasara
— kizarolag veliink foglalkozzon. Ismert, hogy a tdmogatott
lakhatasban is ezért nem fogadnak minket...
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A jelenlegi hazai szemlélet nem szamol azzal, hogy tenni
akard, — fizikai korlataik ellenére — értéket létrehozni kivané
fogyatékkal é16krol beszéliink. Ugye nem kell emlegetnem a
huszonegyéves korat6l ALS-s betegségben szenvedett brit

elméleti fizikus és kozmolégus Stephen Hawking példajat,
aki beszéde elvesztése utidn beszédgeneral6 eszkozon keresz-
tal kommunikalt és dolgozott, kezdetben kézi kapcsoloval,
végul pedig egyetlen még ép arcizma segitségével. 2018-ban,
76 éves kordban bekovetkezett halalaig a Cambridge-i Egye-

tem kutatdsi igazgatéja volt...

...Stephen Hawking... 76 éves kordban
bekivetkezett haldldig a Cambridge-i
Egyetem kutatdsi igazgatdja Volt...

Kilfoldi és hazai szakirodalmak sora foglalkozik a szoci-

alis szolgaltatasok modernizacidjaval, melynek altalanosan
elfogadott legfontosabb elve és célja az, hogy a szolgltatasban

részesilé emberek a lehet6 legteljesebb, legszabadabb, legau-
tonémabb, leginkabb 6nrendelkez6 és onfenntarté életet le-
gyenek képesek éIni (Meagher, 2004). (Krémer Balazs: A szocialis szol-

galtatasok modernizaciéja — kozpolitikai trendek, elvek, irdnyok — Attekintés

a szociilis szolgiltatasok fejlesztésének nemzetkozi trendjeirdl, illetve alap-

vet6 kérdéseirdl)
A nyugat-eurépai és skandinav orszigokban bevalt ellatasi
forma az onellatasra képtelen, de szellemi, mentalis allapota

miatt dngondoskodésra képes fogyatékkal él6knek a szemé-

lyi asszisztencia szolgaltatas. Mar Kelet-K6zép-Eurépaban és

a Balkanon is er6sek az ilyen iranya kezdeményezések, leg-
utébb Szlovénidban fogadtak el az erre vonatkozé torvényt.

Nemrégiben késziilt egy felmérés, miszerint Bulgaridban

Simek Valéria versei

Nincs toviabb

Az utolsé allomas.

Diéfa r6t avarja zorog
labam alatt. Az Gton
egyediil megyek.

Egy napja, egy éve, harom?
Felismerem, hogy kozos tt
nem vezet tovabb.
Verejtékeseppek, konnycseppek,
csillagok. Szerte omlik a sz6
a konny, az ima.

Eletem az {ivegen egy
szétfuto repedés.

legrosszabb a helyzet, ahol 2019 szeptemberében valésult
meg a modell. Magyarorszdgon nincs ilyen ellatasi forma.

A személyi asszisztenciaszolgaltatas egy, a fogyatékkal ¢l6
és az asszisztense kozott 1étrejové — dllamilag tamogatott —
foglalkoztatoéi-alkalmazotti jogviszony. A stlyos fogyatékkal
€16 valasztja ki a segit6jét, igy nem egy passziv, ellatotti sze-
repbe kényszeriti a rendszer az amugy is kiszolgaltatott hely-
zetben lévé sériilt embert. A személyi asszisztens dltal ellatott
feladatoknak a legkisebb részét teszi ki a gondozis, a tevé-
kenységek listajaban a legfontosabb a hely- és helyvaltoztatas
biztositasa, a fogyatélkkal €16 tarsadalmi integracidjanak segi-
tése, munkavégzésének — urambocsa! alkotéi munkajanak —,
mivel6dési és szabadidos tevékenységének (pl. mozgasképes-
sége fejlesztésének, sportolasinak) tamogatasa, 6nrendelke-
zésének erdsitése.

A jogi keretek kidolgozasa kormanyzati dontést igényel.

Ahazai szocidlis szolgaltatasok fejlesztése, modernizaciéja
ma mar nehezen elodazhato, mi, a legstlyosabb betegcsoport
tagjai felel6s dontéshozoinktol kérjiik és reméljiik a segitséget.

23066 napot éltem eddig gerincvel6i izomsorvadassal, élet
és halal kozotti talélés allapotdban egyensilyozva. Ma van,
most van sziikségem, sziikségiink a taimogatasra, mert nem
biztos, hogy lesz holnap vagy holnaputan!... Kosztolanyi
Dezs6 szavaival: ,,Szemedben éles fény legyen a részvét, / igy ko-
zeledj a szenveddk felé.”

Engedjék meg, hogy egy, az eredeti szakmambdl vett sz6-
fordulattal koszonjem meg figyelmuket, vagyis hogy az utol-
s6 sz6 jogan mindezt elmondhattam...

Elhangzott a Gondolkozzunk egyiitt az intenziv esetmenedzser-képzésril

cimen a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Elsk Orszdgos Szivetsége
dltal 2021. november 26-dn megrendezett VII. EUROTERV Konferencidn.
A rendezvény a koronavirus jarvdnyra tekintettel online keriilt megtartdsra.

Alombél

ehredon

Nyomodban jarok,

egy lépéssel mogotted,
mint a héfavasok kozott.
Csendesen hallgatsz.
Ened egy rejtély,

hogy itt vagy velem.
Alombol ébredén
megfogom a kezed.
Beléd kapaszkodok,
szamithatok rad.
Felértiink a meredek
kaptaton, az Gton

ugy hetven felé...

S Te megint el6re siettél,
font varsz, ahol az égiek
vigyaznak rad.



