TAROK

Valamennyien meglapasztalhattuk, milyen az, amikor at kell
Iépniink hatarokat: néha konkrétan, akar orszaghatarokat,
néha képletesen, teljesitoképességiink, vagy eredeti
elképzeléseink korlatait. Néha hatarteriileteken kell
mozognunk, sokszor egyesitve kiilonbozo teriiletekhez
kapesolodo kompetenciakat, lehetoségeket.

A besgdlgetest Tttges Fsugsanna
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1. resz

Sorozatunkban elséként Gyo6ri Mercédesz fuvolamUvészt, édesanyat, a
zeneterapia teruletén képz6dd szakembert szolitottuk meg.Mercédesz
és csaladja életét atszovi a zene, és ugy tlnik, sok nehéz helyzetben volt
ez segitségukre. Torténetuk kozéppontjaban egy Mowat-Wilson
szindrémas fiu felndvekedése és a csalad erdfeszitései allnak, ahogyan
atélik a németorszagi egeszségugyi ellatas lehetOségeit, korlatait.
Mikdzben végre megtalaljak azokat a forumokat, ahol a gyermekukért
hasonloképp klzd6 szulok tamogatjak egymast, a zenész szulOket
gyermekuk nemcsak a szindréma velejaréira tanitjia meg, hanem
ravezeti, hogy a zene segitséget is nyujthat. Az édesanya sorsaban az
eléadomlivészet és a tanitds a gyermekhez valé kapcsolodas
mU(vészetének eszkdzévé, és egy U] hivatas alapjava valik.




A férjem és én zenészek vagyunk, a férjem oboista, én fuvolista vagyok. El6szor
mindketten, hivatasszerlGen zenekarban kezdtink el jatszani. Amikor
kikristalyosodott szamomra, hogy valészinlleg nem lesz itt, Németorszagban,
ugyanolyan hivatalos zenekari allasom, mint a férjemnek, akkor kezdtem el
tanitani is. Természetesen jatszom zenekarokban, de csak idénként, mint
.Kisegité”. Amikor mar a masodik gyerek is megszuletett, lattam, hogy a
zenetanitas az a munka, amit az én esetemben meg lehet oldani gyerekek
mellett, amit tudok uUgy iranyitani - annyi névendéket, annyi munkat vallalni -
hogy megfeleljen nekem.

Szuletett egy egészséges kislanyom és aztan harom évvel kés6bb egy
fogyatékkal él6 kisfiam.Kdzvetlendl a szulés utan nem derult ki, hogy itt nagyobb
probléma van, mint egy kis lemaradas. Egy-két gond volt vele; a szivével, meg
egy éves kora korul az epilepsziajaval, de azt a bizonyossagot, hogy 6 fogyatékkal
élo, csak ugy a masodik év végen kaptuk meg.

Tehat mar fiatalon atléptél hatarokat, hiszen német férjed van és Németorszagbhan éltek, és
aztan jott egy ujabb ,hatar”, amikor lattad, hogy masként kell az életed szervezned, mint
ahogyan elétte elképzelted.

yre tisztdbban lattam, hogy ez ,egy embert kivdnd feladatkdr”. En ebbe
elecs6ppentem, vagy inkabb a kisfiam iranyitott efelé az életforma felé.

Hogy latod, kezdethen hogyan kapesolodott dssze a zene a ecsaladi életetekkel?

Nalunk, otthon, a zenélésnek nagy hagyomanya volt, ez a kdzeg terelt abba az irdnyba,
hogy zenész legyek. A mostani csaladunkban szuldként is prébaltunk a gyerekeknek
valamilyen zenei képzést biztositani. Itthon a zene, f6leg a mi gyakorlasunk a
hattérben, mindig jelen van. Akkor is jelen volt, amikor a kisfiam még a pocakomban
volt, hallott engem jatszani, beleivodhatott az érzés, hogy ritmust hall, zenét hall,
fuvolat hall. Szuletése el6tt ez volt a zenei el6képzettsége.
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Sok mindenben segitett a zene nekem. El6szor is volt egy fix pontom, ahova mindig
vissza tudtam térni. Ha volt valami probléma a kisfiammal, akkor ott volt nekem a sajat
képzettségem, a sajat hangszerem, ami Kkicsit mindig ,visszaépitett” engem.

Nagyon fontos, amit mondasz, mert azt tapasztalhatjuk, hogy nagyon sok anya hasonlo
helyzetben nehezen talilja meg a sajat eréforras-utanpotlasat. Neked ott volt a fuvela, ami tjra
és ujra meg tudott védeni, nehogy  belefasulj a napi nehézségekbe.

Ez nagyon sokat segitett nekem, de ott volt az egészséges kislanyom is, aki mellett ott kellett
lenni, akadrmennyire is a masikkal térédétt idében tébbet az ember. Ertelmes kislany volt és,
az els6 par hénap utan el is fogadta, hogy egy kisbabaval eleve toébbet kell torédni, mint egy
nagyobb gyerekkel. Most mar 18 és 21 évesek, és még mindig a kisebbel kell tobbet
térédndém, mint vele.

lgazabdl jobban féltettem az egészséges gyerekem, mert azt gondoltam, hogy biztosan valahol
megsinyli, hogy ilyen mdédon kell megosztanom magam a két gyerek kdzott. Ehhez képest egy
egészséges, empatikus, elfogadé felnétt lett beldle. Ugy tlnik, az egészséges gyerekre is hato
ez a helyzet, bevonddott a gondoskodasba, ezen a téren igyekszik elhelyezkedni, évonén
készul.

Talan jol gondolom, hogy azokban a esaladokban, ahol hasonlo helyzetekkel kell meghirkozni,
sok testvér valaszt valamilyen segité vagy pedagogiai hivatast, professzionalis szinten is épit az
otthoni tapasztalatokra.

A 33i0lik és ag eqiszséges qyerek NS-ét
Fssgevetik equmassal, epo51 kideril, togy hot
lehet a hiva!

Ti, sziilok, hogyan birkoztatok meg azzal a helyzettel, amikor egyre inkabb vilagossa valt, hogy
valami nem stimmel?

Els6dlegesen az egészségi problémakkal torédtunk. A szindromat csak 15 évesen
talaltak meg, amikor mar egy bizonyos ,exom” vérvizsgalatnak lehetett a gyerekeket
alavetni. Ez azt jelenti, hogy a szul6k és az egészséges gyerek DNS-ét Osszevetik
egymassal, ebbdl kiderul, hogy hol lehet a hiba. Amikor a fiam szuletett, akkor ezt a
modszert még nem hasznaltak diagnosztikus célokra, inkabb csak a kutatasra.




Mostanra ez megvaltozott, manapsag szinte a szuletés utan rendelkezésre all ez a
maodszer, igy sokkal gyorsabban fel lehet allitani egy diagndzist, ha valami problémat
latnak. Mi is végigjartuk az akkori helyzet adta lehet6ségeket, kisbabaként és 10 évesen
is, de csak 15 évesen lett meg az eredmeény.

Probaltuk megtalalni a ,betegségének” az okat, de tulajdonképpen a terapiak
szempontjabol abban a pillanatban teljesen mindegy volt, hogy ,mije van ennek a
gyereknek”. Korulbelul 7 hénapos volt, amikor a fizioterapiat elkezdtuk.

A Vojta-metodust” ismerik, ez egy stimulacios moédszer.

(https://mok.hu/hirek/lapszemle/a-mozgas-es-tartast-javito-vojtamodszer-nyiregyhazansokan)

Egy bizonyos testhelyzetben kell a babat tartani és a terapeuta bizonyos
reflexpontokra teszi az ujjat, enyhe nyomassal reflex-szerd mozdulatokat valt ki. A
gyereknek ez kellemetlen, a mienk is sokszor agalt ellene. A babak nem szeretnek egy
p6zban lenni viszonylag hosszu ideig és tulajdonképpen sirassal végzddik majdnem
minden terapias Ulés. Aztan a csalad is agalt ellene, mert hogy milyen terapia az, ahol a
gyerek Gvolt 20 percen keresztil. En ezt inkdbb elfogadtam, minthogy aztan a
gyerekem késdbb tényleg toldkocsiba kényszeruljon, és ne tudjon labra allni, ne tudjon
menni. Nehéz volt a mindenki szamara megnyugtat6 utat megtalalni, végul elktldtem

a csaladtagokat a terapeutahoz, és 6 el tudta ugy magyarazni a moédszer |ényegét, hogy
elfogadtak. Ugy tlinik, igaza is volt. Azéta is nagyon j6 kapcsolatban vagyunk.

Széval a gyereket fejlesztették, de a mamat is fejleszteni kellett, hogy ezeket a dolgokat
kibirja.elfogadja, vagy a helyén tudja kezelni. Talan itt is mondhatjuk, hogy a sajat hataraidat
kellett atlépned, de a esaladtagoknak is.

lgen, de kdzben megprébaltunk mindent megtenni a gyerekiunk érdekében, hogy
kés6bb nehogy abbdl szarmazzon kara, hogy valamit nem adtunk meg neki, amire
szuksége lett volna. Amikor mar Ulni tudott, j6tt még a lovasterapia (hypoterapia). Ez
fantasztikus volt. Egy harom dimenziéban mozgd allat hatdn mozgott a baba, akinek
hétrél-hétre egyre inkabb meger6sodott és pozicibba kerdlt a teste ahogyan
jobbrol-balrdl ki kellett egyensulyoznia magat. Aztan jott a zeneterapia, ami abban az
id6ben abszolut nem mondott nekem semmit. Azt gondoltam, hogy miért ne,
kiprobalhatjuk.




“n a geneterdpldt eqy felovds ks nyngis
sghnetnek vettenm...”

Ezt csindltuk 1-2 éven keresztiil. Oket egyediil is hagytam. A zeneterapeuta jott, 6k
elvoltak az 6 kis szobajukban, én idonként megkérdeztem, hogy mit csinaltak, de olyan
nagyon nem értettem ennek a Iényegét, hogy miért lenne ez jo. Miutan zenével volt
kapcsolatos,  hagytam, hogy  csinaljak, hatha lesz  valami  hatasa.

Ha jol értem, ez volt az elsé olyan dolog, amiben te nem vettél részt, hanem egy kiilsé emberrel

viszonylag szoros kapesolathan tudott lenni a gyereked nélkiiled.

O elég kicsi volt, taldan két éves lehetett, és nem szerette ezt a félorat. Utdlag
elgondolkoztam ezen, taldn nem csinaltuk jol. Valészindleg a ,mamanak” is bent kellett
volna lennie vele a foglalkozason. Most, ahogy a tanulmanyaim miatt olvasom a
szakirodalmat, és kezdek rahangolodni, hogy mi a jo és mi a nem j6 egy gyereknek egy
ilyenfajta médszernél, valoszinlleg sokkal tobbet hatott volna, ha én is ott vagyok. En a
zeneterapiat egy féloras kis nyugis szinetnek vettem. Foglakozzon 6 vele, én amugy is
egész nap vele vagyok. Oszintén szélva, én ezt az id6t magamra hasznaltam.

Nagyon fontos, amit mondasz és nagyon fontos, hogy ezt felvallalod. Tényleg sokszor a médszer
Iényeges eleme, hogy ott legyen a mama, de az, hogy neki is sziiksége van megpihenni, hogy
tehermentesitve legyen egy rivid idore, ez szintén élethevago lehet az egész csalad holdogulasa
szempontjabol. Nekem nagyon tetszik, hogy akarmit is gondoltil a zeneterapiarol, pont a
zenésszel hagytad egyediil a gyereked. Nyilvan neked jo élményeid voltak a gyerekkori
zeneorakrol, ahol nem volt ott anyukad, és a bizalom az megvolt benned.

lgen, ez is. Egyébként 6 volt az egyetlen terapeuta, aki hozzank jott és itthoni
kérulmények kozott , a gyerek szobajaban zajlottak a terapias foglalkozasok. A lovon
ott kellett mellette lenni, a Vojta metddust pedig meg kellett ott tanulnom és itthon is
csinalnom kellett vele. Amikor évodas korba kerult, akkor mar heti 5 terapian vett részt.
ldénként voltak terapeutdk, akik 6sszecsapték a keziiket, hogy ,Uristen 6t, az tdl sok!”.

Hat honnan tudjam én, hogy mi az a tul sok? Minden napra volt egy fél o6ra,
beosztottam. Mi, zenészek, strukturaltak vagyunk, azt gondoltam, ez a fél 6ra nem art
ennek a gyereknek. Raadasul mindig volt valami, aminek &rulhettink azon a napon,
valami kulsd program.




Azt gondoltam, ha valamikor, akkor addig kell mindent megtennunk érte, amig kicsi,
aztan meglatjuk, hogy meddig jutunk. Vilagos volt, hogy ez teljes embert kovetelt, és
igy le is mondtam arrdl, hogy barmelyik nagyobb zenekarba bekeruljek. Nekem elég,
hogy annyit vallalhatok a magam munkajabdl, amire azt gondolom, hogy elég.

Nekem nagyon szimpatikus, hogy erre az ésszeegyeztethetoségre tirekedtél, hogy amit tanultal,
amil szerelsz, azt ne hagyd el teljesen, az élethelyzeted ne teljes megfosztottsagként éld meg.
Kozben érzidik, hogy szerettetek volna minden kiévet megmozgatni. Biztosan sokan érlédnek
hasonlé élethelyzetekben, kialakitani egy rendet, amibe beleférnek ezek a terapiak, és kideriil
az is, mi az, ami még elvallalhaté a csaladtagok szamara. Valtoztatott-e ezen a ,mikédé”
csaladon, hogy megtudtatok, mi is az é szindromaja? Segitett-e ez nektek?

Tulajdonképpen erre nem egyértelmd a valasz. Egyrészt orultink neki, hogy van egy
neve. Minden Ugyintézésnél egyszer(ibb, hogy én azt mondom, ezt a szindromat
~Mowat-Wilsonnak” hivjak. Ugyan altalaban senki nem hallott még réla, még a sajat
gyermekorvosunk sem, de amint utana néznek, kapnak egy képet réla. Pl. hogy ezeknél
a gyerekeknél van olyan, aki csak harom szot képes kimondani mire eléri a felnétt kort,
és meg azok a szavak is lehet, hogy hangutanzdé szavak, amik magyarazatra szorulnak a
kivalallok szamara. Kozvetiteni kell, hogy ez ,mma” vagy ,oma” mit jelent.

Mowat-Wilson szindromaval élni

Nekunk szerencsénk volt, nem tudom, hogy mi az oka: a nevelés, a terapiak, vagy az,
hogy mennyi hianyzik neki ebbdl a masodik génbdl, mekkora szakasz az, ami hibas, de
kérulbeldl 300 sz6 az, amit a kisfiam el tud mondani. Lathatolag még fejlédik ugy, hogy
Uj szavakat képes tanulni. Ehhez képest azt 1dtom, hogy olyan ez, mint egy doboz,
minél tobb szot berakok eldl, azok, amiket nem hasznalunk, ki is esnek hatul. Vissza
lehet ezeket is hozni, de az Ujabbakkal foglalkozik inkabb. Mozgasban is hasonlé a
helyzet: vannak gyerekek, akik egész életikben tolokocsiban Ulnek. Ezt sem tudom
pontosan, hogy pusztan a génhiba, a nem gyakorlas, vagy a nem elég jé terapia miatt.
Sajnos, hiaba van meghatarozva a szindréma, még mindig elég széles a spektrum az
allapot sulyossagat tekintve. Ott még nem tartunk, hogy milliméterre pontosan meg
lehessen mondani, hogy biztosan mennyit fog tudni. Tulajdonképpen j6 iranyba
indultunk el, ugy latom, hogy megprobaltunk mindent megadni, ami télunk telt, és azt,
hogy el6relathatdlag egy gyerek ezzel a szindromaval kb. harom szét fog megtanulni,
,halistennek” nem tudtuk. Lehet, hogy ha tudtuk volna, akkor 0Osszeddl a vilag
benniink. igy, hogy folyamatosan bizakodé egy sziil8 par, ezzel vagy azzal a terapiaval
sikerulhet eredményt elérni.




Annak idején nem voltunk tajékozottak, hittink a terapeutaknak, az
orvosoknak, hogy probaljuk meg ezt vagy azt. Hogyha tudtuk volna,
milyen rosszak is lehetnek a progndzisok, talan akkor sem hagytuk
volna abba a probalkozast, hanem mint jo szuldk, akkor is
probaltunk volna mindent megadni a gyereknek, amit lehet. Ezért
nem tudom ezt megmondani, hogy segitett vagy nem segitett az,
hogy megtudtuk a szindroma nevét.

Lehet, hogy valakinek nagyon elkeserito, amikor kap egy diagnézist, aminél a spektrum egyik
végén a kilatasok nem valami kedvezéek. Ti ezzel nem voltatok tisztaban. Tetszik az, ahogyan
sajat szerepeteket értékelitek, de nem tialértékelitek. Nehéz sokszor azt elfogadni, hogy az
ember nem tudja mindig, hogy a sajat szerepében mennyit hasznalt és mennyit artott.

Van,amirdl elfogadjatok, hogy nem tudjatok, hogy miért igy van, és meg tudtatok ezzel békélni?

[gy visszafelé nézve tényleg igaz, hogy minél tdbbet megtesz az ember, annal kevéshé
lesz késdbb lelkiismeretfurdalasa. En tényleg Ugy érzem, hogy ennél tébbet nem
lehetett annak idején tenni.Talaltam egy ,kozéputat” a sajat magam életét megtartva,
az egészseges kislanyom utjat is egyengetve, plusz a beteg gyereket apolva, fejlesztve -
azt gondoltam, ,,jo, erre itt vagyok, ki tudja, meddig kell még ezt az utat jarnom?” Akkor
az volt a cél, hogy a kisfiam érje meg a 18 évet. Ezt most elértuk /nevet/ Ahhoz képest,
hogy nem egészséges, a szive rendben van, ahhoz képest, hogy nem egészséges, az
epilepsziaval nagyjabdl évente egyszer van dolgunk. Ahhoz képest, hogy nem
egészseges, 300 széval plusz elektromos készulékekkel ki tudja magat fejezni. Jar,
egyedul tud enni - ez is egy mérfoldkd, hogy ha az ételt elé rakjuk, akkor 6 fogja a
kanalat, villdjat és egyedul eszik. Most, kdrbetekintve a sorstarsakon, sokaknak sokaig
ezzel is problémajuk van, annyira remeg a kezuk, nem talaljak a sajat testiuket meg. A
mamak 8-9 évesek etetésével foglalkoznak.

Azt hallottam, hogy é most valamilyen modon dolgozik. Ez mit jelent?

Németorszagban nagyon szerencsés modon a fogyatékkal él6 embereket
foglalkoztatjak. Vannak olyan egyesuletek, szervezetek, szocialis intézmények, ahol
napkozi foglalkoztatas zajlik. Ez nagy kdnnyebbség, mert az iskola elfoglalta ket reggel
8-t6l délutan 2-ig, de az iskolak befejezése utan mi sem tudtuk, hogy hogyan tovabb.

...folytatas kivetkezik!
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