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,CSABA OROKRE MEGVALTOZTATTA
AZ ELETUNKET”

Egy gyerek, aki osszetartja a csalddot

»Azért, mert szerettek, jottem a vildgra, s lettem uj fény,
csillag, sziil6k boldogsdga!

Szeressetek mindig igaz szeretettel. A kincsetek vagyok,
pici kincs, de Ember...”

Egy gyerek sziiletése a csaladban mindig nagy valtozast jelent. Gyakran
halljuk a varandés kismamaktol: ,Mindegy, hogy fiu lesz-e vagy lany,
csak az a fontos, hogy egészséges legyen.”

Es azt mondjak, nincs szebb, folemeldbb érzés, mint mikor eldszor
meghalljuk gyermekiink sirasit, amikor kimondja az els6 szavakat,
megteszi az elsé 1épéseket. Késébb dvodaba, majd iskolaba iratjuk, meg-
tanitjuk a szép dolgokra, és megismeri a rosszakat is. Felnd.

Sajnos azonban vannak emberek, csaladok, akiknek mindez nem
adatik meg, mert az Uj csaladtag, akit annyira vartak, valamilyen
rendellenességgel jon a vilagra. A statisztikdk szerint a leggyakoribb
velesziiletett rendellenesség a sziv- és érrendszer megbetegedése (2,8%o),
masodik helyen dllnak a nem azonositott, t6bbszords fejlédési rendel-
lenességek (2,1%o), a hugycséhasadék kialakuldsa (2,1%0) és a kamrai
sovényhiany (1,8 %o).

De nem minden esetben a gének a feleldsek a problémakért. Még ma
is megtorténik, hogy az orvos vagy a sziilésznd gondatlansaga valtoztatja
meg egy csalad életét orokre.

Napsiitéses tavaszi délelott érkezem meg a hazhoz, amelyben egy ilyen
csalad él. A frissen nyirt fi illata megtolti a levegot, a kertben piros és
sarga tulipanok nyilnak, csak az oreg ftizfa bologat szomortan az udvar
kozepén.

Nyilik az ajté - még nem is kopogtam -, és megjelenik Anna, a
csaladanya. Alacsony, barna haju, baratsagos, meleg tekintetii asszony.
Mosolyogva fogad, de latom az arcan a szorongast. Talan azt remélte,
nem j6vok...

Nagy, tagas helyiségbe vezet. A szoba egyik felét hatalmas, barna
ebédloasztal foglalja el, kisebb-nagyobb edényekkel megrakva. A masik
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oldalon egy kanapé, gondosan dsszehajtogatott ruhakkal. Az ablaknal
egy kivagott fa viragtartoként szolgal, az agait szobandvények ,helyet-
tesitik”. A sarokban alacsony asztalkara leszek figyelmes, szentképek,
keresztek és gyertyak, egy igazi kis hazi oltar. A konyhaban (a két helyiség
egy pulttal van elvalasztva) Eva, Anna ldnya siirgolédik, csomagol. Az
edények és a ruhak is az 6 heti ellatmanyat képezik. Néhany 6ra mulva
indul Ujvidékre, 6 ugyanis egyetemre jar. Peti, a legifjabb csemete, ko-
zépiskolas, mar el is utazott.

A szoba végében 1év6 alacsony heverdrdl lassan folemelkedik Csaba,
az elsdsziilott. Magas, sz8ke fiti, 24 éves. Anna és Eva aggddva fordulnak
felé, figyelik minden mozdulatat, de nem alljik wtjat. O is mosolyog, de
ez egy masfajta mosoly, mint az édesanyjaé. Az szinte orém kifejezése.
Nehezen jar és nehezen beszél, alig értem, de azt azonnal ldtom, hogy oriil
aldtogatonak. O mar elfogadta 6nmagat olyannak, amilyen. A kanapéra
telepedik és bekapcsolja a radiot. Szereti, ha szol a zene.

- Csaba betegsége rendkiviil ritka és egyedi. Enzimhiany, amelynek
kovetkeztében a sejtekbdl nem tudja eltavolitani az égéstermékeket, azaz
mérgezi a sajat szervezetét. Elsdsorban alaz- és a mozgaskozpontra van ha-
tassal, bénitja azok miikodését - kezdi a torténetet nagyot sohajtva Anna.

Az elsé tiinetek mar tiz honapos koraban jelentkeztek. Naponta
tobbszor belazasodott vagy lehilt. A sziilék tehat szinte sziiletése ota
orvostol orvoshoz, korhazbdl korhazba vitték a kistiut. Szamtalan vizs-
galaton esett at, de a diagnozist nem sikerilt folallitani, a szakemberek
is csak talalgattak. Egy évvel Csaba utdn megérkezett a masodik kisbaba
is, egy egészséges kislany.

A terhesség alatt nem gondolt arra, hogy a betegség esetleg 6roklo-
dik? - kérdezem az édesanyat.

- Mivel ekkor még nem deriilt fény a betegség valodi okara, nem gon-
doltam arra, hogy genetikai, nem is mentem vizsgalatra. Természetesnek
tartottam, hogy Eva épen és egészségesen jott a vildgra.

A kisfiu allapota azonban hétr6l hétre, s6t naprdl napra rosszabbo-
dott. A laza annyira felsz6kott, hogy tobbszor elveszitette az eszméletét.
Az édesanya gyogyszerész technikus, igy jol ismeri a gyogyszereket, az
orvosokkal egyiittmiikodve mindent megprobalt, hogy a héhullamokat
megallitsa. Nem sikeriilt, semmilyen gydgyszerre nem reagalt. Ez volt
az,ami az szakembereket is elbizonytalanitotta, mivel ez egyetlen ismert
betegségre sem volt jellemzd.

Ujabb 5 év telt el igy, szornyd bizonytalansagban és szenvedésben.
Ekkor Anna harmadszor is teherbe esett.
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- Mivel Csaba allapota nem javult, elkiildtek a zagrabi klinikara -
akkor ez volt a legfejlettebb -, hogy megbizonyosodjanak, nem genetikai
problémdrdl van szo. Ot és fél honapos terhesen megallapitottak, hogy
a picinek nincs labszarcsontja, és mivel virusos mellhartyagyulladasom
volt, valoszintinek tartottak, hogy a baba szellemileg nem lesz egészséges.
Ugy dontottem, elhagyom a kérhézat. Nem akartam tébb rosszat halla-
ni. Villaltam ezt a gyereket, és végig vallalom! Kozben azért dllanddan
aggédtam, mi lesz, ha az orvosoknak van igazuk?! Kilenc hénap utan
azonban ismét egy egészséges kisfiuinak adtam életet, megsziiletett Peti.
Hihetetleniil boldogok voltunk, és halat adtunk az Istennek, mert a kor-
hdzban nem sok joval biztattak - meséli Anna konnyekkel kiiszkodve.

Csaba rosszullétei és lazrohamai tovabbra sem enyhiiltek, sot egyre
romlott az allapota. Hazai és magyarorszagi klinikakon is szamtalanszor
megfordultak, mignem hétéves koraban egy laboratériumi vizsgalat soran
véletlenil folfedezték az enzimhidnyt, és folallitottak a diagnozist. A
szlil6knek szembesiilniiik kellett a ténnyel, a betegség gyogyithatatlan.

Ett6l kezdve szamtalan diétat és mindenféle terapiat kiprobaltak,
amivel ha meggydgyitani nem is sikerilt, de azt elérték, hogy a kisfia
nem valt teljesen mozgasképtelenné.

Egy zombori neurolégus professzor, aki Csabat kezeli, elmondta:

- A betegséget a sziilésnél fellép6 oxigénhidny valtotta ki, nagyon ritkan,
de sajnos eléfordul ilyesmi. Ezzel a diagnozissal 7-8 évnél tovabb nem ma-
radnak életben a gyerekek. Csaba az egyetlen, aki mar tobbszorosen tulélte
ezt a kort. Nem tudjuk, meddig élhet még. En nem vagyok vallésos, de ezt
orvosilag nem tudom megmagyarazni, ez egy igazi csoda és igazi ajandék.

- Valéban probaltunk igy tekinteni ra, de a szenvedéseit latva egyre
jobban kétségbeestiink - ftizi hozza Anna.

A sziill6k és az orvosok nem adtdk f6l a harcot, de mindannyiuknal
jobban és erdsebben Csaba bizott a gydgyulasban. Fajdalmasabbnal
fajdalmasabb vizsgalatokon esett at, mindent elviselt, amitol javulast
remélhettek. Mindhiaba.

A betegség sotét felhként lebegett folottiik, ratelepedett a csaladra.
Anna és férje, Zoltan egyre gyakrabban veszekedtek, mindketten idegesek
voltak és ezt a gyerekek is megsinylették. Csaba egész nap szomorkodott,
ha nem is mondtak ki, megérezte, hogy a veszekedés miatta van, f6los-
legesnek érezte magat. A mozgasa egyre nehézkesebb lett, alig tudott
folkelni és a lazrohamai is egyre gyakoribba valtak.

A sziilok lazadtak a vilag igazsagtalansaga ellen, nem tudtak elfogadni
a megvaltoztathatatlant. Az asszony szamos lelkigyakorlaton vett részt,
és a falu plébanosa segitett neki beletérédni ebbe az allapotba...
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Laszl6 atyat az egyik szentmise utdn kerestem fol:

- Prébaltam megmagyarazni Anndnak, azzal, hogy ideges, csak tovabb
rontja a helyzetet. A gyerekek megérzik a fesziiltséget, ami hosszabb tavon
Evit és Petit is megbetegitheti. Tudtuk, hogy a betegség gyogyithatatlan, igy
csak azt mondhattam, fogadja el, hogy a beteg Isten ajandéka, aki Jézushoz
hasonloan vele egyiitt szenved, és 6t szeretni kell - mondta a plébanos.

- Evekbe telt, hogy tgy tudjam szeretni a fiamat, ahogy van, de ami-
kor ez sikeriilt, rabiztam a gondviselésre. Elhatdroztam, minden télem
telhet6t megteszek, a tobbit pedig Istenre bizom, gy és addig vezesse
tovabb az életét, ahogy 6 akarja - mondja Anna konnyeit torélgetve.
Azéta az allapota is javult.

A csaladfé még mindig nem szivesen beszél az életiikrdl. Neki sokkal
tobb iddbe telt, amig foldolgozta, hogy nem tehetnek semmit, nem tudta,
kit hibaztasson, Istent sem tartotta mar igazsdgosnak. Eppen ezért ellenezte
aztis, hogy Anna és a gyerekek templomba jarjanak. Még akkor is, amikor
folfigyeltek ra, hogy Csaba mennyire igényli ezt, kérlelte Annat, hogy men-
jenek, imadkozzanak, és ne veszekedjenek. A hazi oltart is neki készitették,
amikor a betegsége mar nem tette lehetévé, hogy misére menjen.

Ugy latszik, az apa sebeire az idé volt a gygyir. Lassan, évrél évre, honap-
r6l honapra sikeriilt belenyugodnia mindenbe, és ma mar teljes figyelemmel
tud Csaba felé fordulni. A fiti szeretete és ragaszkodasa 6t is behaldzta.

- Amikor kicsi voltam, egyszer azt kivantam, bdrcsak én lennék
beteg, akkor engem vinne anyu a kérhazba, velem foglalkozna annyit,
mint Csabival. Erre azt a valaszt kaptam, hogy: ,De latod, kislanyom,
6 nem mehet sehova, csak az orvosokhoz, ne akarj ilyen beteg lenni” -
fordul felém Eva, és még hozzéteszi, az6ta mar l4tja, hogy igaza volt az
anyjanak. Csaba lehetne ram irigy, amiért egészséges vagyok és iskolaba
jarhatok, tanulhatok, utazhatok. De 6 nem ilyen, végteleniil szeret min-
ket, és mi is 6t. Gyakran folhiv telefonon, amikor nem vagyunk itthon.
Ha 6sszekapunk valamin, ¢ a békebird, mindannyiunkat kér, hogy ne
veszekedjiink, békiiljiink ki.

Peti még Evandl is konnyebben elfogadta a batyjit. Kezdettél fogva
kiilonos szeretettel vette koriil, szinte anyaskodott folotte. Egyikiik sem
szégyellte a beteg testvért. A gyogyszerek, amikkel az életét probaljak
hosszabbitani, rengeteg pénzbe keriilnek, de amire Csabanak sziiksége
van, azt meg kell kapnia - ez a jelszavuk.

Anna és a férje dolgoznak, Csabat viszont nem lehet egyediil hagyni,
mert a rosszullétek és a 1az barmikor jelentkezhet. Kénytelenek alkal-
mazni valakit, aki a munkaidé alatt vele van.
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Margit néni kordbban is vigyazott mar gyerekekre, de csak egész-
ségesekre. Pirulva vallotta be, hogy kicsit tartott attol, hogyan fognak
majd kijonni egymassal, és mit fog tenni, ha Csaba rosszul érzi magat,
de Annanak nem akart nemet mondani. Mar az elsé nap utan megnyu-
godott, mert latta, hogy a fiu szeretettel fogadta.

~ Altalaban itt vagyunk a konyhdban, Csaba figyeli, ahogy teszek-
veszek, hallgatja a radidt, kiilondsen a csdrddsokat szereti - mosolyog.
- Amikor fij a feje, csondben lefekszik, nem sz6l, nem akar zavarni,
ezért allanddan résen kell lennem, nehogy tulsagosan felszokjon a laza
- meséli Margit néni.

Anya és fia kozott kiilondsen szoros kapcsolat alakult ki. Amikor
nincsenek egymads mellett, Anna akkor is megérzi, ha Csabaval torténik
valami. Ejszakanként gyakran arra ébred, hogy melege van. Ilyenkor
azonnal indul Csaba agyahoz a hideg borogatassal, mert szinte biztos,
hogy belazasodott. A keze mar szinte lazmérdként funkcional, elég egy
érintés, és tudja, mi a helyzet.

- Egy éjjel ott fekiidtem a fiam mellett, mar mindent megtettem,
amit tudtam, de a szenvedése nem akart enyhiilni. Csak forgolddott,
nyoszorgott fijdalmaban, én meg tehetetlenségemben sirva fakadtam.
Ekkor felém fordult és mosolygott. Mosolygott - beszélni mar nem birt
a fajdalomtol -, hogy én ne legyek szomoru. Sohasem felejtem el azt az
arcot — kutat emlékei kozott Anna.

Csaba nem jart iskolaba, nem tud irni, olvasni, a jarasa folyamato-
san rosszabbodik, a beszédét is leginkabb csak a csaladtagok értik, és
sajnos sohasem lesz munkaképes, de mindig szeretne segiteni. Aprobb
munkakat el is tud végezni.

- O 6ntdzi a virdgokat - mutat Eva a kiilénds fa felé. Csaba pedig
elégedetten bologat és mosolyog.

- Emlékszem, egyszer vendégeket vartunk és - éppen jo allapotban
volt - rabiztam, hogy darabolja fol a hust a porkéltbe. Gondoltam, majd
én késobb befejezem. Mire észrevettem icipici huskockakat készitett, meg
is ijedtem, hogy ebbdl mi lesz.. Az volt életiink legfinomabb paprikdsa
- idézi £6] mosolyogva Anna.

A sors irénidja, hogy Anna egy gydgyszertarban dolgozik, nap mint
nap talalkozik a betegekkel, akik apro-csepré problémaikkal szaladnak
az orvoshoz vagy éppen hozza. Naponta végighallgatja a panaszaradatot.
Mindenki sajat magat tarja a legszerencsétlenebbnek, nem latjak az élet
értelmét. Ra kellett jonnie, hogy az emberi 6nzés korlatlan, legtobben
sajat maguk koriil forognak, és egyre mélyebbre siillyednek az 6nsajnalat
mocsaraba. Az emberek egymads mellett élnek ugyan, de nem fordulnak
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egymas felé, mindenki csak a sajat életét, a sajat problémajat tartja fon-
tosnak. Nem torédnek egymassal.

- Ilyenkor mindig a fiamra gondolok. Arra, hogy milyen cséndben
szenved 6, milyen méltosaggal viszi a keresztet, és mennyire szeret élni
még igy is - meséli konnyes, de mar ragyogé arccal Anna. Kitartéan hisz
abban, hogy meg fog gyogyulni, st tervei is vannak arra az idére.

Csaba 6rokre megvéltoztatta mindannyiuk életét. Oridsi terhet ré a
csaladtagokra, mert az apolasa rengeteg idot, er6t és energiat igényel, de
ugyanakkor hatalmas aldas és ajandék is szamukra, mert ahogy 6 tud
szeretni, gy kevés ember tud.

Sok esetben egy beteg gyerek a csalad széteséséhez vezet. De ez a fin
mas, egészen kiilonleges. Mi, akik egészségesek vagyunk, konyvekbdl
probaljuk megtanulni szeretni onmagunkat, hogy azutan masokat is sze-
rethessiink, Csaba pedig a betegségével egyiitt el tudja fogadni 6nmagat, és
foltétel nélkiil képes szeretni mindenkit. O tartja dssze a csaladot. Azt az
ottagu csaladot, amelyben allandéan, barmelyik nap barmelyik percében
lecsaphat a halal. Tisztaban vannak vele, hogy a fiu allapota csak rosszab-
bodni fog, és a torténetiik csak egyféleképpen végzédhet, de probalnak
nem gondolni erre. Igyekeznek ugy élni, ahogy a beteg gyerek, példat venni
r6la, szeretni és élvezni az élet apré oromeit, amig csak lehet.
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