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SEGITSEGKERES ES SEGITSEGELFOGADAS

Senki sem orul annak, ha segitségre szorul. A legtobb ember arra vagyik,
hogy erds és fuggetlen legyen, hogy jol alakuljanak a dolgai, és minden
elethelyzettel meg tudjon birkozni. Ez azonban nem mehet mmdlg

igy — id6rdl idére mindenkinek szuksege van egy segit6 keézre. Am nem
mindenki szamara természetes, hogy segitséget fogadjon el masoktol. llyen
esetekben Ggy érezhetjik, hogy nem vagyunk elég jok vagy elég erdsek,
illetve nem szeretnénk masokat terhelni a sajat feladatainkkal. Kinosnak,
kényelmetlennek éljuk meg a helyzetet. E problemak is alatamasztjak, hogy
a segitségkéres és segitségelfogadas tanulhato készség.

Ha Onnek is neheézseget jelent segitseget kérni, megkonnyitheti az alabbi
rovid gyakorlattal. Mieldtt segitséget kerne valakitdl, kepzelJe el, hogy ez

a személy pontosan az On helyzetében van. Ha 6 fordulna Onhoz azzal

a keréssel, amellyel On tervez hozza fordulni, mi lenne az On valasza?
Hogyan érezne? Esélyes, hogy nagy orommel segitene és talan még
megtiszteltetésnek is venné - lehetséges, hogy ez a személy is ugyanigy
érez. Ha pedlg megsem ne feledje, mlndlg van lehetésége nemet mondani.
Amig ez igy megfelel Onnek, semmi baj nem lehet abbol, ha szukseg esetén
egy kis segitseget ker valakital.
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ELOKESZULETEK, HA BE KELL MENNIE A KORHAZBA

Mit kell elore megtervezni?

« Kimaradas a munkabol, iskolabol vagy ovodabol

« Utazas a korhazba és vissza

« Valakinek gondoskodnia kell a csaladrol es a hazi kedvencekral
« Kerjen meg egy rokont vagy baratot, hogy kisérje el

Mit vigyen magaval a kényelem érdekében?

« Konyvet vagy magazint
« Mobiltelefont

« Tabletet

- Fulhallgatot

« Fuldugot

+ Kedvenc jatekot

« Stresszlabdat
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PROBLEMAKOZPONTU VERSUS ERZELEMKOZPONTU
MEGKOZELITES

Minden problémanak két oldala van. Az elsé a helyzet, amely a problémat
okozza - ez altalaban olyasmi, amit nem tudunk befolyasolni, mert ha tudnank,
akkor nem lenne probléma. Példaul, ha egy szobaban hideg van, de be tudjuk
kapcsolni a flteést, akkor nincs probléma. Problema akkor van, ha hideg a szoba
és elromlott a fités. A masik oldal az, ahogyan reagalunk az adott problémara.
Ezjoval személyesebb. Képzeljen el harom embert abban a hideg szobaban,

az elromlott fitéssel - az elsé ember néhany terpeszugrast csinal, hogy
felmelegedjen, a masodik hivja a fltésszerel6t, a harmadik pedig inkabb kimegy a
szobabol. Harom ember — haromféle reakci6 ugyanarra a problemara.

Valahanyszor megoldast keresink egy problemara vagy kihivasra, lebonthatjuk
a problemat erre a két részre — magara a helyzetre és a ra adott reakcionkra.
Olykor annak van értelme, hogy valtoztassunk a helyzeten, maskor pedig
annak, hogy a helyzetre iranyulo érzéseinket valtoztassuk meg. Lazarus és
Folkman pszichologusok, akik munkassaguk nagy részéeben azt vizsgaltak, hogy
az emberek hogyan kizdenek meg a nehéz helyzetekkel, a probléemakezelésnek
ezt a két modjat ,problemakozpontl” és ,érzelemkozpontd megkuzdésnek”
[Matthieu, 2006] nevezték.

A problemakozponti megkizdés egy szakkifejezés minden olyan modszerre,
amellyel megprobalhatunk valtoztatni a helyzeten. Egy olyan hosszi tavi



betegseg, mint az SMA esetén a helyzet megvaltoztatasa jelentheti azt,

hogy egy orvostol kapunk segitséget és egy betegségmodosito kezelésben
részesulink. Az érzelemkozpontl megkuzdés magaban foglalja az osszes modjat
annak, ahogyan On kezelheti a helyzetet, hogy elviselhetobbé tegye a helyzet
erzelmi kovetkezmenyeit.

A jo és hatekony megkuzdeési mod egyik f6 jellemzdje az, hogy barmelyik modszert
valasztja a szemben allo kihivasok megoldasara, annak igazodnia kell a problémahoz.
Ha az adott helyzeten lehet valtoztatni, akkor nem érdemes a negativ érzelmek
visszaszoritasan gondolkodni. Ha pedig a helyzeten nem lehet valtoztatni, akkor
nincs mas lehet6seg, mint elfogadni azt, és (j utakat keresni a boldogsaghoz.

Az SMA okozta legtobb kihivassal szemben a leghatékonyabb megkuzdési mod

a probléma- és az érzelemkozpontd megkuzdes kevereke, mivel az SMA nem
gyogyithato (igy ennek elfogadasahoz valoszindleg kell majd legyen egy tanulasi
folyamat). Az SMA azonban kezelhetd, tehat, ha mindent szabalyozunk, amit
szabalyozni lehet, az fontos részét képezi a vele valo megkuzdésnek.

Feladatlap (pdf) :
PROBLEMA- VERSUS ERZELEMKOZPONTU MEGKUZDES

!. Mi most a problema?
Irja le a problémat egy mondatban. Példaul: ,,Lesijtott és zavarodott vagyok az

SMA diagnozisa miatt.”

2. Mi a helyzet?

irja le a helyzetet annyira objektiven, amennyire csak lehetséges; egy pillanatra
szoritsa a hattérbe az érzeéseit. Peldaul: ,Malt penteken SMA-t diagnosztizaltak
a gyermekemnél.”

3. Mit érzek emiatt?

Irja le a helyzetre adott érzelmi reakciojat, azaz, hogy hogyan érez, amikor erre
gondol. Példaul: ,,Osszezavar, megijeszt és aggodom, mert nem tudom, hogy mit
jelent ez a jovomre (vagy a gyermekem jovjere) nézve.”

4. Mennyiben tudom megvaltoztatni a helyzetet?

Soroljon fel Gtleteket arra, hogy hogyan tudna megvaltoztatni a helyzetet.
A probléemaja természeteétdl fuggéen neheéznek vagy lehetetlennek talalhatja
a helyzet megvaltoztatasat, illetve nem feltétlendl tudja egyértelmien



megallapitani, hogy lehet-e rajta valtoztatni. Ez rendben van igy! Tekintse
csupan otletelésnek. Példaul: ,,Gondoskodni tudok arrol, hogy megkapjam
az orvos altal elgirt gyogyszert. Kapcsolatba tudok lepni betegcsoportokkal.
Utananézhetek azoknak a dolgoknak, amelyeket még nem értek...”

5. Hogyan valtoztathatom meg azt, hogy hogyan érzek a problemaval szemben?
Soroljon fel otleteket, amelyekkel meg tudna valtoztatni a helyzettel kapcsolatos
érzéseit. Példaul: ,,Tudok beszélni errdl valakivel. Meg tudom allni, hogy

folyton erre gondoljak; elterelem a figyelmemet. Egy tanacsadotol kaphatok
segitseget...”

6. Melyik Gton a legjobb elindulni?

Nézze meg a megkizdésre vonatkozo otleteit a 4. és 5. pontnal. Melyek
segitenek a legnagyobb valoszinlséggel? irja ide a harom legjobb otletét,

és keszitsen egy megkuzdési tervet. Nem kell tokéletesnek lennie; ezen a
feladatlapon mindig valtoztathat. De remek elsg lépés lehet, ha tisztazza, hogy
mit akar tenni. Példaul: 1. Kérni az orvostol egy idSpontot, hogy feltegyem a
kérdeseimet. 2. Megtervezni a gyogyszereléssel kapcsolatos id6pontokat. 3. Ha
ez megvan, inni egy kavet egy jobarattal, elmesélni neki, mi van velem, és masrol
is beszélgetni.”



JOLLET

8!

-
o

B

10 DOLOG, AMELYEKET MASOK TEHETNEK ONERT

Itt talalhato egy ellendrzdlista azokrdl a feladatokrol, amelyek elvégzésére
megkeérhet valakit, legalabb néhanapjan, hogy legyen egy kis szabadideje és
energiaja mas dolgokra. Kezelheti otletlistaként vagy kihivasként. Legalabb
egyszer végeztesse el valaki massal mind a 10 feladatot! Az On dontése!

1. Mosas

2. Gyerekfeligyelet, vagy vigyazni a gyerekekre egy délutan vagy este erejéig

3. Takaritas

4. Bevasarlas

5. Kutyasetaltatas vagy gondoskodas a hazi kedvencrdl

6. Fézés

7. 1dépontok kérése (orvos, fodrasz, fogorvos...)

8. Viragontozés

9. Felvenni a telefont

10. Banki egyenlegek ellendrzése és szamlak befizetése az On nevében
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5 MOD AZ AGGODALOM ENYHITESERE

ime5 otlet, amelyekkel javithat az alvasan, és biztosithatja testenek a
megérdemelt pihenést, hogy a kovetkezé nap is megfelelGen tudjon
gondoskodni gyermekeirdl:

1. irjale!

Ismeri azt az érzést, amikor készen all az alvasra, de amikor becsukja a szemét,
csak arra tud gondolni, hogy mit kell meg megcsinélni}’ Mintha csak az agya
kihasznalna ezt a nyugodt pillanatot, hogy bombazza Ont mindazzal, amit meg
el kell végeznie. De van valami, amit tehet. Amerikai alvaskutatok azt mutattak
ki, hogy azok az emberek, akik kozvetlenul elalvas elott leirtak minden
elvegzendd dolgukat, gyorsabban elaludtak azokhoz kepest, akik ezt nem
tettek. Azt is tapasztaltak, hogy minél részletesebb volt az elalvas elott felirt
teendck listaja, az alom annal konnyebben jott. Megér egy probat, nem?

2. Koltozzon kozelebb!

Kronikus betegsegekben — mint az SMA - szenvedd gyerekek gondozoi azt
allitjak, hogy az alvasuk nagyon feluletes, st elaludni is nehezikre esik, mert azon
aggodnak, hogy tortéenik valami a gyermekukkel az éjszaka folyaman. A tapasztalat
azt mutatja, hogy a kulonbozo helyzetek kulonbozo megkozelitéest igenyelnek, de a
jol boldogulo gondozok kozll sokan dontottek Ggy, hogy babafigyeldt hasznalnak,

s6t, a haloszobajukat kozvetlenul a gyermekuik szobaja melle koltoztetik, hogy csak



rovid utat kelljen megtenni, ha fel kell kelnitk. Masok igénybe veszik egy éjszakai
apolo segitségét, vagy mas csaladtagokkal felvaltva alszanak az SMA-s gyermek
szobajaban. A lenyeg, hogy vannak megoldasok arra, hogy kicsit konnyebbek
Iggyenek az éjszakak - a jelenlegi helyzet Gjragondolasa sokat segithet abban, hogy
On kipihentebbnek érezze magat nappal.

3. Teremtsen ritualet!

Amikor lefektetjik a kisgyerekeket, altalaban fix sorrendli események
tortennek; estérdl estére ugyanigy. Megfurdetjik ket, megmossuk a
fogukat és rajuk adjuk a haloruhat. Esetleg mesét olvasunk nekik, 6k pedig jo
¢jszakat kivannak a plussjatekaiknak, miel6tt elnyomja Gket az alom. Maskepp
mondva, segitink szervezetuk lelassitasaban és felkészitjuk ket az éjszakara.
Felndttkent a mi szervezetink sem nagyon kulonbozd. A mi testunk sem agy
van kodolva, hogy a porgés utan percek alatt mély alomba meraljunk. Féleg,
ha a szamitogep vagy a mobiltelefon fényes képernydjet nézzik lampaoltas
eldtt: az agyunknak nem konny( megeérteni, hogy ideje aludni, mivel a
fényesség azt Uzeni az agyalapi mirigynek, hogy nappal van, és gatolja az alvast
elésegité hormonok felszabadulasat. Ha nehezére esik ,kikapcsolni”, probalja
meg ravenni magat, hogy kikapcsolja az elektronikus eszkozoket, keszitsen egy
csésze gyogyteat, bujjon pizsamaba és olvasson konyvet egy darabig.

4. Autogeén tréning

Ha az alom nem is jon konnyen, vannak modszerek, hogy olyan relaxalt
allapotba hozza magat, amelyben mar megtapasztalja a testi pihenés és
feltoltodes elonyet. E relaxalt allapot elérésehez az egyik modszer az an.
autogen tréning. Az elgondolas a test tréningelésen alapul, hogy reagaljon
azokra a mondatokra, amelyeket On fejben elmond. Hat autoszuggesztiv
(onbefolyasolo) mondatot tartalmaz, Ggymint ,, A karom és a labam igen
nehéz.” Rendszeres gyakorlassal valoban azt érzekeli majd, hogy a vegtagjai
igen gyorsan elnehezednek (amely azt jelenti, hogy az izmok nagyon
elernyedtek), az egész szervezete lelassul és kellemesen érzi magat. Az
almatlansagra valo jotékony hatasan kivil az autogén tréning kedvezd hatast
mutatott egy sor problémara is, a szorongastol a fejfajasig. Az autogén tréning
egy bevalt modszer (az 1930-as években talaltak ki), és manapsag szamos
modon el lehet érni a treningmodulokat az interneten. Letolthet videokat és
hangalapG tanfolyamokat, valamint mobilalkalmazasokat is. Miért ne probalna

ki, hogy lassa, mikodik-e Onnél?



5. Tegye meg, amit megtehet!

Az Gsszes alvassegito otlet remekul hangzik, de a valosag néha keményebb dio
lehet. Mi van, ha tényleg nem tud jol aludni &jjel? Mi van, ha ez egyszerien
nem lehetséges? Akkor talan itt az ideje valtani, amig a helyzet nem javul

az On szamara. Ez azt jelenti, hogy minden lehetSséget meg kell ragadni a
pihenésre. Esetleg hagyja otthon az autojat és jarjon vonattal dolgozni; igy be
tud iktatni egy 20 perces szunyokalast. Cserélje le a TV elotti szunyokalast
egy csendes, regeneralo, hattérzajmentes szunyokalasra. A szabadnapokon
és hetvegeken pedig allitson fel fontossagi sorrendet — a mosogatnivalo

talan varhat. Probaljon beiktatni egy kis alvast, amikor csak teheti. Minden
relaxalassal toltott pillanat aranyat ér.
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4 DOLOG, AMELYET A MENTALIS EGESZSEGEERT TEHET

A bonyolult érzelmek kezelése

Noha az SMA a test betegsége, sok ember szamol be arrol, hogy negativan
befolyasolja az érzelmeiket és a mentalis egészséguket. Ennek tudomasulvétele
nem rossz dolog — épp ellenkezéleg: nem kell fenntartani a latszatot, hogy
»minden rendben van”; az érzelmek Gszinte kimutatasa egy nagyon porzitiv lépés
lehet. Igen frusztralo lehet, ha nem tudjuk segitség nélkil megtenni mindazt,
amit szeretnénk. Van, aki azt mondja, hogy utalja azt az érzest, amikor masokat
terhel, masok nehéznek talaljak a beilleszkedést az Sket kortlvevé emberek koze,
s vannak, akik kimerulnek a kilatastalannak t(ing kuzdelemben. Ezek nagyon
személyes problemak, és nem létezik olyan megoldas, amely mindenkinek
egyarant megfelelne. De van néhany ctlet, amelyek mar hasznosnak
bizonyultak. Nézze csak meg ezeket, és meglatjuk, mit szol hozzajuk!

1. Meghgyelés itélkezés nelkdl

A bonyolult érzelmek kezelésének els6 lépése, hogy tudomasul veszi cket
anélkul, hogy elitélné magat, amiért ilyen érzései vannak. Nagyon egyszerinek
hangzik, de néha pont ez a legnehezebb része a dolognak. Vannak olyan
erzések, amelyeket On konnyebben tud észlelni és besorolni, mint masok,

és a kulonbozé emberek eltéréseket mutatnak: vannak, akik mélyen atelik az
erzéseiket, és vannak, akik meg tudjak figyelni és meg tudjak nevezni azokat.



De nem titok, hogy az érzések olykor zavarosak lehetnek, és nehezebbe
valik felismerni, hogy mikeént érziink és megnevezni azt. Néha ott lapulnak a
hattérben, és minél jobban probaljuk figyelmen kivil hagyni, annal erésebbeé
valik az érzés, hogy valami nincs egészen rendben. Annak tudomasulvétele,
hogy érezhet haragot, szomorusagot, csalodottsagot vagy félelmet, az els6
lépcsoje az érzelmek eredményes kezelésének, mert ez kell ahhoz, hogy
eldonthesse, mi legyen a kovetkezd lepes.

2. Legyen jo sajat magahoz

Az emberek, tetézve a gondjaikat, gyakorta ostorozzak magukat egy adott
viselkedeés, allapot vagy érzés miatt. Esetleg abban a meggyczodésben vannak,
hogy a dolgoknak maskepp kellene lenniuk, vagy nekik maguknak kellene
masnak lennitk. Ugy érzik, hogy erésebbnek, pozitivabbnak kéne lennitk, meg
kéne tudniuk tenni ezt vagy amazt, nem kellene onsajnalatba merulniuk, és
ostobanak, gyengének vagy még rosszabbnak titulaljak magukat, amiert ilyen
erzeseik vannak. Az onostorozas azonban természetesen nem egy jarhato at
az érzelmek kezeléseben. Ha egy kozeli barat lenne az On helyzetében, vajon
ugyanazokat mondana neki is, mint amiket onmaganak mond? Mit mondana
Onnek egy igazan jo barat? Onmagunk tamogatasa azaltal, hogy barmilyen
érzést megengedink magunknak, kulcslépés lehet a bonyolult helyzetek és
erzelmek hatékony kezeléseben.

3. Beszéljen rola

Sok ember hasznosnak talalja, ha elmondja, hogy min megy keresztil. Ez
segithet abban, hogy tisztabb kepet kapjon arrol, amit érez és amit szeretne,

és Ugy érezheti, hogy mar nem kell egyedul cipelnie a nehéz terhet. Megnyilni
nem feltétlenul konny(, de egy megbizhato szemellyel valo talalkozas és

az addig esetleg magaban tartott érzelmek szabadjara engedése felér egy
terapiaval. Fontolora veheti, hogy a baratok és a csaladtagok mellett beszél egy
tanacsadoval vagy pszichologussal. Egy kivilallo szemléletd, kéPzett szakember
olyan (j otletekkel és megkozelitesekkel allhat el6, amelyekre On és szerettei
esetleg nem gondoltak. Alternativakent hasznosnak talalhatja mas SMA-s
emberek megkereséset, akik Ggy viszonyulhatnak az On helyzetéhez, ahogy az
SMA-ban nem szenved6 emberek minden bizonnyal nem.



4. Tegye meg a sziikséges lépéseket a valtozasért

Ahogy az elején.!'nondtuk; a bonyolult érzések tudomasulvétele j6 dolog.
Képesse teheti Ont arra, hogy atgondolja, hogyan kellene inkabb éreznie

és hogyan érheti ezt el; amint megengedi maganak ezeket az érzéseket és
megosztja 6ket masokkal, elkezdhetnek formalodni a helyzete javitasara
iranyulo otletek. Amhaa bonyolult érzések az élete kozéppontjava kezdenek
valni, amikor minden gondolata korulottuk forog, akkor talan okosabb, ha
szakember segitségét kéri. Sajnalatos tény, hogy a szégyenérzet még manapsag
is akadalyt jelent a mentalis egészseg és annak kezelése terén; ez igen karos,
mert meggatolja az embereket abban, hogy a bizonyitottan hatasos segitsegert
folyamodjanak. A depresszio és a szorongasos rendellenessegek kezelhetck. Ha
nem biztos abban, hogy a terapia az Onnek vald eljaras, forduljon orvosahoz
vagy (adott esetben) beszéljen egy tanacsadoval az iskolajaban, munkahelyen
vagy kozosségeben. Vannak dolgok az életben, amelyeket csak elfogadni lehet és
egyutt élni veluk — a mentalis egészsegi problema nem tartozik ezek koze.
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INTENZIV KOMMUNIKACIOS TANFOLYAM A JO
KAPCSOLATERT: 1. RESZ

Minden kapcsolat ugyanannyira egyedi, mint a benne lévé két ember.

Ezért alig akad mindenki szamara megfelel6 tanacs az SMA-val egyutt

eld csaladok viszontagsagainak kezelésehez, es ahhoz, hogy hogyan lehet
megbirkozni a nehézsegekkel, amelyek elé ez egy part allit. Van azonban egy
készseg, amely egy kapcsolat minden szegmenset athatja — ez az egymassal
valo kommunikalas modja. Mit mondunk egymasnak, mikor mondjuk (és
mikor nem mondunk semmit), hogyan mondjuk, milyenek a gesztusaink és
arckifejezéseink. Roviden: azon modok osszessége, amelyekkel kozvetiteni
probaljuk a partnertnk felé, hogy hogyan latjuk a vilagot, hogyan érzink és
mit szeretnénk.

Az utolso pont kulonosen fontos, mert — akar tudataban vagyunk ennek,
akar nem - allandoan szeretnénk valamit a partnerunktél. Azt reméljuk,
hogy azaltal, hogy az életunk része, biztonsagban és szeretettnek érezhetjuk
magunkat. Azt szeretnénk, hogy megértsen, tamogasson, tiszteljen és
vagyakozzon utanunk. Szeretnénk pénzigyileg biztonsagban lenni, jol
szeretnénk erezni magunkat, és alkalomadtan a partnerunkkel vegeztetnenk
a mosogatast, vetetnénk fel a zoknijait a foldrdl és vitetnénk el a gyerekeket a
fogorvoshoz. Természetesen a partnerunknek is vannak szikségletei, melyek



kozul néhany nagyon hasonlo a mieinkhez, mig masok igen eltéréek lehetnek,
és néha nem egyszerl megértenunk cket.

Ha egy kihivast jelentS esemény torténik az életében, példaul egy gyermek
SMA-val valo diagnosztizalasa, elszabadulhatnak az érzelmi szukségletei, és
olyan érzelmi hullamvasdaton talalhatja magat, amelyet nem teljesen ért, és
inkabb nem venne rola tudomast. Ra kell jonnie, hogy hogyan kuzdhet meg
ezekkel az érzésekkel menet kozben. Az ilyen helyzetekkel valo foglalkozas
folyamatos dolog, amely nagymértékben megvaltoztathatja azt, hogy
hogyan érez és mire van szuksége. Es mivel a partnere nem gondolatolvaso,
és 6 a sajat hullamvasatjan ul (ugyanazon helyzet miatt), érthetd, hogy nem
feltétlenul lesz képes olyan konnyedén és eréfeszitések nélkul meglatni

és kielégiteni az On szukségleteit, mint addig - és ez forditva is igaz.
Megvaltozhatott az On esetében is a partnere szukségleteinek megértésére
és kielégitésere iranyulo képesseg.



JOLLET

INTENZIV KOMMUNIKACIOS TANFOLYAM A JO
KAPCSOLATERT: 2. RESZ

A kommunikacios készségek itt kilonosen meghatarozok. Szamos elképzelés
szlletett a jobb kommunikacioval kapcsolatban; a személyes kapcsolatok
terén az egyik legismertebb és leghasznosabb a Marshall Rosenberg-féle
erészakmentes kommunikacio [link](http://www.nonviolentcommunication.
com/pdf_files/key_facts_nvc.pdf). Rosenberg azt javasolja, hogy olyan modon
kommunikaljunk, amely egyuttérzé és egyuttmikodd kapcsolatot tamogat.
Négy terilet van, amelyekre figyelntnk kell.

1. Meghigyeles

Legyen objektiv, amikor kimondja, amit gondol. A mondandoja ne
tartalmazzon feltételezést vagy itéletet. Példaul, ahelyett, hogy ,,Sosem
kuldted el nekem azt a bevasarlolistat; mindossze erre kértelek, és te

nem tetted meg”, mondja azt, hogy: ,Nem kaptam téled lzenetet a
bevasarlolistaval, ahogy megbeszéltuk.” A kulonbség hajszalnyi, de vegye
észre, hogy a ,sosem kuldted el” tényleg feltételezés. Elkuldhette, de lehet,
hogy az lzenet nem érkezett meg halozati hiba miatt. Valojaban nem tudhatja
biztosan, tehat a legjobb az, ha csak tenyeket allit, amelyekben biztos lehet.



2. Erzés

A meghgyelést kovetéen mondja el, hogy emiatt hogyan érez. Ne feledje, az
erzései nem tények; mindig vigyazzon ra, hogy megfelelen cimkeézze ket
azzal, hogy azt mondja, ,,Ugy érzem” vagy valami hasonlot. Noha a fenti

els6 példaban dihre és csalodottsagra, valamint a haztartasi feladatok alol
kibGjo masik személlyel szembeni sértédottsegre van utalas, ezek az érzések
meérgezove valnak, ha nincsenek kozvetlenul megnevezve. Jobb azt mondani,
hogy ,Nagyon ideges voltam, amikor rajottem, hogy nem tudom, mit vegyek,
és egyebkent is csak 15 percem volt a bevasarlasra. Sok stresszt tett hozza

a napomhoz, és nagyon nehéz nekem boldogulni a tobbi folyamatban léve
dologgal is. Es Ggy erzem, én vagyok egyediil, aki feleldsséget vallal a haztartas
vezetéseéert, ami frusztral engem.”

3. Szukséglet

Olyan egyertelmien mondja el, hogy mire van sziksege, amennyire csak
tudja. ,Azt szeretném érezni, hogy egyutt csinaljuk a haztartasi munkakat, és
hogy szamithatok rad.”

4. Keres

Legyen egyértelm( és kozvetlen, ha valami konkrét segitségre kér meg valakit.
Peldaul mondja ezt: ,,Tudunk talalni egy olyan megoldast, ami mindkettonknek
megfelel? Esetleg meg tudnad nézni a h(it6t ebedfézés utan, és el tudnad
mondani nekem, ha valami hianyzik? Mit gondolsz?”

Legyen tisztaban azzal, hogy partnerének mindig lehetésége van nemet

mondani. Ebben az esetben probaljanak k&ézésen rajonni, hogy mi az, ami
megakadalyozhatja, hogy egyetértsen az On kerésével.



JOLLET

INTENZIV KOMMUNIKACIOS TANFOLYAM A JO
KAPCSOLATERT: 3. RESZ

Az erdszakmentes kommunikaciohoz Onnek tudnia kell azonositani az érzéseit,
és tokeletesen tisztaban kell lennie azzal, hogy mit is szeretne. Ezt Ggy nevezik,
hogy empatia onmagunkkal. Am ebben nem kell tokéletesnek lennie — ha
peldaul ossze van zavarodva vagy le van sijtva, rendben van, ha azt mondja,
hogy segitseget szeretne kapni ahhoz, hogy rajojjon, mik a valos szuksegletei.
Amikor a partnere valaszol, probaljon meg tenyleg odaﬁgyelni arra, amit
mond; nyitott elmével, azzal a céllal, hogy megertse, 6 hogyan érez, mire van
szuksege és miis az, amire keri Ont. Az erészakmentes kommunikacioban ezt
agy nevezik, hogy empatikus odafigyelés. Ha nem biztos abban, hogy helyesen
latja a partnere érzéseit, a téves feltételezéesek és a félrekommunikalas
elkeruléese erdekeében mindig megkerdezheti, hogy jol értette-e ot.

Es vegezetul, az erészakmentes kommunikacio egy kis batorsagot is igenyel

- 6szinteén ki kell fejeznie, hogy mit érez. A kulcs az, hogy nem a partnerét
hibaztatja az On érzéseiért (és nem is sajat magat); csak elmondja, hogy
hogyan latja a dolgokat és ezek miatt hogyan érzi magat. Aztan rogton ajanljon
egy megoldast a helyzet javitasara, amelyet ketten megvitathatnak.



A jo kommunikacio miveészete nem valami olyasmi, amit egyszer megtanul és
a késcbbiekben ,tudja és csinalja”. Sokkal inkabb olyan, mint a rajzolas vagy
egy hangszeren valo jatszas — ha megerti az alapokat, elkezdhet gyakorolni, és
ez a gyakorlas az, ami idGvel fejleszti Ont. Azt pedig mondani sem kell, hogy
az er6szakmentes kommunikacio modszerével nem csak a partneréehez f(iz6d6
kapcsolaton javithat; barkinél alkalmazhatja, aki fontos Onnek az életében.



JOLLET

KIHIVASOK A MUNKA ES A KARRIER TEREN

A pénz és a karrier érzékeny témak lehetnek akkor is, amikor nincs sz6 az
SMA-rol. Ezek nem olyan dolgok, amelyekrél nyiltan beszélgettink barkivel, de

gyakran kozponti szerepet jatszanak az életunkben - a megeélhetésunkben.

Ha SMA-s gyermek van a csaladban, akkor el6fordulhat, hogy valtoztatnia
kell a tervein. Donthet Ggy, hogy a terve, mely szerint a gyermek szuletése
utan visszamegy dolgozni, nem megvalosithato, vagy hogy nem lehet telj.es
munkaidds allasa mindaddig, amig a gyermekének otthon van szuksége Onre.
Ez legalabb annyira befolyasolhatja a csalad pénzigyeit, mint a sajat karrierjét.

Nem mindig konny kiegyezni az ilyenfajta valtozassal. A ,,Ki is vagyok én?”
kérdésre nem tud egyértelmdi valaszt adni a munkaja terén, és lehet, hogy a
haztartasbeli anyuka vagy apuka szerepeben szinte mar nem is talalja onmagat.
Ezenfelll egy jo munkahely altalaban tartogat jutalmakat, ha jol mennek a
dolgok - elismerés a fonoktdl vagy egy kollegatol, egy kis inneplés, amikor
egy ugylet vagy projekt sikeresen lezarul, a jol vegzett munka orome, a
csapatszellem ereje és talan meg pénzbeli jutalmak is. Ehhez képest a gondozas
sokkal kevésbé tiinhet vonzonak.

Ha Ggy érzi, hogy hianyzik a munka, hasznos lehet, ha tudatositja
magaban, pontosan mi is az, amit a jelenlegi helyzettdl nem kap meg.



Egy kis beszélgeteés a kollégaival egy csésze tea mellett? Celok kitlzese

a munkahoz? A jol megérdemelt munka utani ital? Vagy maga a munka?
Ha egyeértelmi elkepzelése van arrol, hogy mit hianyol, talan talalhat mas
megoldasokat ennek eléréséhez.

A hosszG tava problémaval kizd6 gyermekek legrugalmasabb gondozoi kozul
nehanyan erdt tudtak meriteni ahhoz, hogy folytassak a tanulmanyaikat,
mikozben otthon vannak a gyermekukkel. igy biztositottabbnak erzik a
munkahoz valo majdani visszatérést, és ,,jatekban maradnak”. Az sem

ritka, hogy a gondozasi feladatok és kihivasok inspiraciot adnak olyan {j
hivatasokhoz, amelyekre a gondozok korabban nem is gondoltak volna.
Lehetséges, hogy a gondozoi tapasztalatat olyan tanulasi tapasztalatba tudja
forgatni, amely eldnyos lehet a megélhetés szempontjabol.

Masrészrdl az is lehet, hogy a karrierje pillanatnyilag egyaltalan nem fontos
Onnek, és ez minden kétséget kizaroan rendben van igy. Ameddig az
identitasa és a munkaja nem jelent gondot, az egyetlen dolog, ami szamit,
hogy Onnekjé legyen. Amennyiben akar a munkaban, akar az otthonlétben
nem érzi magat eleg komfortosan, arra batoritjuk, hogy keressen olyan
modszereket, amelyekkel ezeket jobban 6nmagara tudja szabni. Beszéljen

a partnerével és a csaladjaval, hallgassa meg a javaslataikat, gondolkodjon
kreativan. Nem lehetetlen — egy kis szerencsével - ratalalni a megfeleld tipusa
és mennyiségl munkara.



JOLLET

KIHIVASOK A PENZUGYI PROBLEMAK TEREN

Tobbségunk szamara a penz kenyelmetlen tema. Ennek oka részben az lehet,
hogy olyan sokféle dolgot jelenthet mas-mas embereknél. A legalapvetobb
szinten a pénz az, aminek felhasznalasaval oltalmat, ruhat és élelmet adunk
magunknak és a csaladunknak. Azonban, az On személyes nézGpontjatol
fuggden, sok egyéb dolog erdteljes szimboluma is lehet. Jelentheti a biztonsag,
a statusz, a fliggetlenség és szabadsag érzéset. Masrészrdl, ha kevesebb

penze van, mint amennyi regebben volt, vagy kevesebb van a tervezettnel, az
instabilitast és szorongast, a magabiztossag elvesztését, a korlatozottsag és a
csapdaba kerules erzeset valthatja ki.

Ha Onnél ez a helyzet, két szempontbol kozelithet a ,,pénzigyi gondokhoz”. A
penzugyi kihivasokkal valo megbirkozas leghatékonyabb modszere, ha mindket
megkozelitest egyszerre alkalmazza. ElGszor nézze meg, hogy mit tehet az
anyagi helyzete javulasaert. Vannak-e nagyobb vagy kisebb luxusdolgok,
amelyekkel tulajdonképpen nem sokat torédik? Van-e olyan tagsag vagy
elcfizetés, amelyeket alig hasznal ki? Van-e olyan keészilék, amelyet nem
tervez mar tobbet hasznalni? Teljesen Ontdl fugg, hogy meddig fogja vissza

a koltsegeket — a cél az, hogy olyan életmodot talaljon, amelyet jobban meg
tud engedni maganak, mikozben az igényei még ki vannak elégitve. A kiadasok
visszafogasa mellett megprobalhatja a bevételt vagy a hitelkeretet mas
forrasokbol novelni.



Masodszor, nézze meg, hogy mit ér Onnek a pénz és bizonyos birtokolt
javak; milyen érzéseket flz hozzajuk. Mig valakinek az, hogy egy ,rosszabb”
kornyékre, kisebb hazba vagy lakasba koltozik, szégyenérzetet okoz és a
tarsadalmi rang elvesztését jelenti, masok ugyanezek miatt felszabadultsagot
és megnyugvast érezhetnek, hogy nem kell mar olyan kemeényen dolgozniuk
ahhoz, hogy elég pénz legyen a bankban a bérleti dijra vagy a jelzaloghitelre.
Mivel ezek a dontések nagyon személyesek, nehéz altalanos javaslatot adni
arra, hogy mi célszer( és mi nem. Azonban gyakran igaz, hogy a pénzigyek
vitara adnak okot a kapcsolatokban. Probaljon tudatos lenni azzal kapcsolatban,
hogy milyen birtokolt targyak és tagsagok szamithatnak a partnerének és
mas csaladtagjainak (esetleg.f.lgy, hogy nem is tudnak rola), és segitsen nekik
megeérteni, hogy mi fontos Onnek és miért.

Ha a csaladtagok anyagi segitséget kinalnak, alljon meg egy pillanatra, és
vegye fontolora, hogy mit jelent ez Onnek. Neéhanyan példaul rosszul élik
meg, ha a szulcktdl kell pénzt elfogadniuk, mert ez a kudarc érzését kelti
bennuk. Ez esetben a pénz Gjra egy olyan szimbolikus értéket kap, amelyet
onmagaban nem képvisel. Erdemes lehet meérlegelni, hogy milyen érzések és
gondolatok gatolhatjak abban, hogy mas forrasbol erkezé anyagi tamogatast
fogadjon el. Az ilyen fenntartasok némelyike jogos és érthet6 (példaul, nem
szeretne eladosodni), mégis arra a kovetkeztetésre juthat, hogy ezek az érzések
némelyike nem segit Onnek és csaladjanak, és jobban jar, ha elengedi cket a
szukséges anyagi tamogatas megszerzése érdekében.



AZ SMA ISMERTETESE

MI OKOZZA AZ SMA-T?

Az SMA-t az 5. kromoszoman elhelyezkedg talélé motoneuron 1 (SMNT1)
2015; Markowitz, 2012; Mercuri, 2018]. Ez a gén felelds a talélé motoneuron
(SMN) fehérje termelédéséért, amely a motoros neuronok épséget és
normalis mikodéset tartja fenn.

Ha egy SMA-s betegnél az SMN1 gén mindkeét kopiaja deléciot vagy mutaciot
szenved, az kevesebb SMN fehérje termelédeséhez vezet. Majdnem az osszes
esetben (tobb mint 95%) a gyermek az SMA genetikai okat a szuleitdl orokli
[Kolb, 2015; Markowitz, 2012; Mercuri, 2018]. Bar a gyerekek nagyon kis
szazalekanal (korilbelll 2%) az SMN1 gén delécioja és mutacioja megtorténik,
pedig nincs jelen egyik szuldnél sem [Markowitz, 2012; Mercuri, 2018].

Az SMN fehérje megfeleld szintje nélkul a gerincveldben levé motoros
neuronok elhalnak, megakadalyozva az izmokat abban, hogy megfeleld jeleket
kapjanak az agybol. A motoros neuronok hanyatlasa az izomtomeg és izomerg
fokozatos csokkenéséhez vezet (atrofia).

HIVATKOZASOK
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AZ SMA ISMERTETESE
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AZ SMA TIPUSAI

Az SMA altalaban ot klinikai tipusra oszthato a kezdeti életkor és az elért
maximalis motoros teljesitmeny alapjan.

0. tipus (kezdeti életkor - sziiletés elott)

Csecsemck silyos sziiletéskori gyengeséggel, akik tobbnyire nem képesek elérni
a motoros merfoldkoveket.

1. tipus (kezdeti életkor — 0-6 honap)

Nagyon gyenge csecsemak, nem ulnek segitseg nélkal.

2. tipus (kezdeti életkor — 7-18 honap)
Ulnek, de nem allnak vagy jarnak segitség nelkul.

3. tipus (kezdeti életkor — 18 honap)
All és jar.

4. tipus (serdulokor vége/felnattkor)
Normalis motoros mikodés.



Egy masik besorolasi séma, amelyet a betegek standard ellatasara letrehozott
iranyelvekben hasznalnak, az elért maximalis mikodési allapoton alapulo
megkozelitést alkalmazza. Ebben a besorolasban az 1. tipusit SMA-sok a ,,nem
ulok”, a 2. tipusd SMA-sok az ,,ulck”, és a 3. tipusG SMA-sok a ,,jaroképesek”
[Finkel, 2018; Mercuri, 2018].

0. tipus Szuletés eldtt a babak csak nagyon keveset, vagy egyaltalan nem
mozognak. Szuletés utan a babak nagyon gyengék, nincs izomtonusuk és az
arcuk benult. Az iziletek mozgastartomanya limitalt, és a vizsgalatok a reflexek
hianyat jelzik. A légzési elégtelenség nagy problema. A varhato élettartam
alacsony, a legtobb baba nem éli tdl a 6 honapos kort.

Nem dlok (1. tipus) A tunetek a sziletést kovet6 hetekben jelentkeznek. A
csecsemok izomtonusa csokkent, gyenge fejkontroll és csokkent vagy hianyzo
sajat reflexek. A felkar, valamint a comb gyenge, és a csecsemok segitseget
igényelnek az Uléshez. A legzésiik nehéz és tamogatast igényel. A taplalas
nehézkes, és fennall a félrenyelés kockazata.

Ulsk (2. tipus) A tunetek 6 és 18 honapos kor kozott jelennek meg. A
csecsemoknél a felkar és a comb finom remegése észlelhetd, gyenge
allkapocsizmok, amelyek befolyasolhatjak a ragasi kepességet. Az izuletek
mozgasa limitalt, és nincsenek mély sajat reflexek. A csecsemok képesek
segitség nélkul Glni, de nem tudnak jarni. A rokkantsag tartos lehet és a
gerinc deformalodhat, példaul salyos esetekben a gerinc abnormalis gorbulete
(gerincferdulés, scoliosis) alakulhat ki. A legzesi elegtelenség nagy probléma.

Jaroképes (3. tipus) A tunetek 18 honapos életkor utan jelennek meg. A csip6-
és combizmok egyre gyengébbek lesznek. A gyerekek onalloan tudnak jarni,
de idovel elveszthetik e képességuket. IdGvel a mobilitas hianyaval osszefliggo
problemak, Ggymint elhizas és csontritkulas alakulhatnak ki. Gerincferdiilés
(scoliosis) alakul ki a nem jarokepes betegek tobbsegenel.

Jaroképes (4. tipus) A tunetek felnGttkorban, 21 éves életkor utan jelennek
meg, altalaban a 30. életévet kovetéen [Markowitz, 2012, Kolb, 2015]. Enyhe
motoros karosodas és izomgyengeség a felkarban és a combban. Nincsenek
legz6rendszeri vagy gasztrointesztinalis problémak, és az érintettek onalloan
tudnak jarni. A betegseg lassan progredial, de végul érintheti a jarasi kepességet.

HIVATKOZASOK
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AZ SMA ISMERTETESE

EGYEB HASZNOS FORRASOK

Az SMA-val kapcsolatos tovabbi informaciokeért latogasson el az alabbi
honlapokra.

« SMA Europe (az SMA eurdpai szervezetének honlapja)

« SMA News Today (USA-beli informacios oldal az SMA-rol)

« SMA UK (egyesdult kiralysagbeli tamogato oldal az SMA-val kapcsolatban)

« Ally Cadence Trust for SMA (egyesiilt kiralysagbeli jotékonysagi szervezet

honlapja)



AZ SMA ISMERTETESE

HOGYAN OROKLODIK AZ SMA?

Az SMA egy autoszomalis recessziv rendellenesség [Kolb, 2015; Markowitz,
2012], ami a kovetkezGt jelenti: ahhoz, hogy egy gyereknél fennalljon a kockazat,
két peldanyt kell orokolnie a hibas SMN1 génbdl - egyet-egyet mindkét
szUl6tol. Ha a gyerek csak egy hibas SMN1 gent orokol, akkor , SMA-hordozo”
lesz, de nem alakulnak ki nala tunetek. 54 emberbdl kortlbelul egy SMA-
hordozo [Sugarman, 2012].

Egy SMA-s gyermekkel rendelkezé parnak minden terhességnél korulbell

25% esélye van, hogy nem lesz érintett a gyermeke és nem lesz hordozo.
Korilbelul 50% eselye van annak, hogy hordozo lesz a gyermek, akinél nem
fognak kialakulni a tunetek, és korulbelll 25% esély van arra, hogy érintett lesz a

gyermek [Prior, 2016].

Ezek a kockazatok kissé elternek az autoszomalis recessziv oroklés esetén
normalisnak tekintett kockazattol, mert az SMA-s gyermekek korilbelul 2%-
anak egy koros SMN1 génje van, amelyet egyik szil6t6l sem orokolt. Ezekben az
esetekben csak egy szul6 hordozo, igy az erintett gyermek testverei nincsenek

kiteve az SMA fokozott kockazatanak [Prior, 2016].

HIVATKOZASOK
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Ha a mutalodott SMN1 gén 2 hordozojanak sziiletik gyermeke, akkor:

Hordoz6 apa Hordozé anya
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S? <? <? <?

1:4 az esély arra, hogy a 1:2 az esély arra, hogy a 1:4 az esély arra, hogy a
gyermeknél nem alakul majd gyermek hordozo lesz, de gyermeknél kialakul majd
ki SMA és hordozo sem lesz nem alakul ki majd nala SMA az SMA



AZ SMA ISMERTETESE

MI AZ AHORDOZOSAGI SZURES?

Ha a csaladban mar volt SMA-s beteg, akkor Onnek az atlagosnal tobb esélye
van arra, hogy hordozo legyen. Ha nem biztos abban, hogy hordozo-e és
atorokitheti-e az SMA-t gyermekének, hasznos lehet az orvosaval folytatott
konzultacio, hogy megtudja, szuksége van-e hordozosagi szlirésre. Az SMN1
kopiaszamanak meghatarozasa lehetdvé teszi a legtobb SMA-hordozo
azonositasat egy érintett gyermek megszuletése eltt [Sugarman, 2012].

Sok korhaz kinal hordozosagi szdreést, amelybdl kiderdl, hogy az egyik vagy
mindkét szul6 SMA-hordozo-e, és ez alapjan lehet tajékozodni arrol, hogy
milyen kockazata van egy SMA-s gyermek vilagra hozasanak. Megbeszélheti
a szlirést egy genetikai tanacsadoval - egy képzett orvossal, aki informacioval
szolgalhat a genetikai kockazatokrol, tesztelésrdl és diagnozisrol.

HIVATKOZASOK
1. Sugarman, 2012



AZ SMA ISMERTETESE

AZELERT
ATLAGELETKOR A - 2 LEGNAGYOBB VARHATO x
KIALAKULASKOR ~ T'PUS RATEGORIA MOTOROS ELETTARTAM JELLEMZOK
TELJESITMENY
Szlletes elott (kategoria nincs Motoros <6 honap « Salyos
(prenatalis forma) meghatarozva) mérfoldkovek gyengeség
elérésere nem sziletéskor
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6-18 honap
(atmeneti,
intermedier forma)
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a betegség fokozottabb a
elérehaladtaval labban, mint a
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AZ SMA ISMERTETESE

JELLEGZETES MOZGASI ES FIZIKAl MERFOLDKOVEK

Akkor gyanakodhat el6szor SMA-ra, ha észreveszi, hogy gyermeke nem ér el a
koranak megfelelS bizonyos jellegzetes mérfoldkoveket, példaul a fej felemelésenek
kepesseget vagy az atfordulast, illetve az onallo feltlest [CDC 2016].

A nyelés vagy a taplalas is nehézkesse valhat, a gyermek elvesztheti a
biztonsagos nyelés képességét, ami nélkul megfullad vagy félrenyeléssel az étel a

tuddbe kerul (aspiracio) [Kolb, 2015; Markowitz, 2012; Prior, 2016].

HIVATKOZASOK
1.CDC, 2016
2. Kolb, 2015; Markowitz, 2012; Prior, 2016
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AZ SMA ISMERTETESE

ALTALANOS‘IRANYELV MOTOROS MERFOLDKOVEKRE
VONATKOZOAN

Mig minden baba a sajat utemében fejlodik, az Egészségugyi Vilagszervezet
(WHQO) a motoros mérfoldkovekre vonatkozo alabbi altalanos iranyelvet adja
meg a Multicentre Growth Reference Study (Multicentrikus Novekedési
Referenciavizsgalat - MGRS) részekeént [Wijnhoven, 2004].
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A szUil6k beszamoloi szerint a gyermekeik alapvets motoros fejlédése
megbizhatonak mondhato. Ha a gyermeke fejldéseével kapcsolatban
tapasztaltakat megosztja egy orvossal, az hasznos lehet egy gyermekenek
megfeleld gondozasi stratégia felallitasahoz [Lawton, 2015; Noritz, 2013].

HIVATKOZASOK
1. Wijnhoven, 2004
2. Lawton, 2015; Noritz, 2013



AZ SMA ISMERTETESE

TOBB SZAKTERULETET ERINTO CSAPATMUNKA

A szakemberek szerint egy tobb szakteruletet érinté (multidiszciplinaris) csapat
szemléletmaodja alapvetd fontossagh az SMA-ban szenvedck gondozasahoz. A
multidiszciplinaris csapat altalaban az alabbi egészsegugyi szakemberekbdl all:

« neurologus

« pulmonologus

« dietetikus

« ortopéd sebész

- gyogytornasz és

« foglalkozasterapeuta [Markowitz, 2012; Mercuri, 2018]

Mivel az SMA osszetett rendellenesseg, amelynél az ellatas kulonbozd aspektusaibol
mas-mas egeszsegugyi szakember nyUjt segitseget, a betegseg egy aspektusa nem
kulon, hanem egy multidiszciplinaris csapat szemléletmodjanak részekent kezelendo.
A szakemberek azt javasoljak, hogy a csapatbol egy orvos koordinalja a vizsgalatokat
és a korhazi viziteket [Markowitz, 2012; Mercuri, 2018]. Ez az orvos altalaban a
neurologus vagy a gyermekneurologus, mivel 6k ismerik a betegség lefolyasat és az
SMA-s beteg esetleges problémait. Az ilyen tipusu megkozelités lehetdve teszi, hogy
a csapat figyelemmel kisérje a betegség kulonféle aspektusait, amelyek az SMA
lefolyasanak részeként ismeretesek, és ha lehetséges, olyan ellatast nydjtson, ami
megel6zheti a tuneteket.



Az alapvetd gondozasi igényekkel rendelkez6 SMA-s csecsemck vagy gyermekek
ellatasanak sok oldala van. Az ellatas szintjét és formajat esetlegesen meg kell
beszélni a csapattal. A szukséges ellatas gyermeke tuneteitdl fugg, és idovel
modosulhat. Ha barmilyen kérdése vagy aggalya van a gyermeke szamara megfelelo
ellatasi lehetosegekkel kapcsolatban, beszélje meg ezeket az orvosaval vagy a
szakértdi csapattal.

HIVATKOZASOK
1. Markowitz, 2012; Mercuri, 2018
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