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Spotify link:
https://open.spotify.com/show/2ulPjthLas7yRsGJGOaKPt?si=EDIbs0jcQdOZpM7MDRS{9Q&
nd=18&dIsi=59449366b5964a64

3. epizdd: Olaszorszag - Milena

Ebben a podcastban minden térténet ravildgit a kiilénleges sziikségletii gyermeket neveld
sziil6k gyakran Ilathatatlan utjdra. A gyermekiik irdnti szeretetiik és a kapott tdmogatds
vilagitotoronyként szolgdl a viharokban, amelyek gyakran drnyékoljak be mindennapjaikat.

Eurdpai torténetgylijté utazasunk Brisszelbdl Olaszorszagba, Bologndba vezet. Laura
segélykidltasara sokaig nem érkezett valasz — egészen addig, amig kislanya, Milena be nem
toltotte az egy évet. De 6 nem adta fel.

Mindig ugy kell tenned, mintha minden rendben lenne, még akkor is, ha nincs rendben.
Megtanultam a pozitivumokra 6sszpontositani — naprél napra. Nekiink kell annak az er6nek
lenni, amire Milenanak —amire a gyermekeinknek — sziikségik van, reggeltdl estig.

Két lany édesanyja vagyok. Az édesapjukkal egyitt éllink. Fiona harom éves volt, amikor
Milena 2021 oktéberében megsziletett. Milena minden tekintetben nagyon apré volt — a
sulya, a hossza... Aludt, jél evet, mar-mar tul jénak tlint minden.

Amikor kériilbeliil 3 hdénapos lett, elkezdtem kételkedni. Osszehasonlitottam Fiondval
ugyanebben a korban, és jelentGs kiilonbségeket vettem észre. Nem tudta felemelni a fejét
hason fekve — probalta, de nem sikeriilt.

Megforditottam, és jatékokat mutattam neki, hogy lekdssem a figyelmét, de ugy tlint, mintha
atnézne rajtuk — Ures tekintettel.

Beszéltem egy oszteopata bardtommal, aki aggddott, Ugyhogy elmentem a gyermekorvoshoz,
de 6 azt mondta:

,Nem szabad 6sszehasonlitani a gyerekeket. Még tul korai kdvetkeztetéseket levonni vagy
beavatkozni. A protokollok — ismétlem, a protokollok — kimondjak, hogy a gyereknek az elsé
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sziiletésnapjdig van ideje arra, hogy a mérfoldkoveket a sajat tempdjdban érje e

Amikor Milena bet6ltotte a 6 hdnapot, elvittiik az els6é kivizsgdlasra. Bolognaban kivald
kérhazak vannak, ezért biztam bennik. De az orvos ismét azt mondta:
,Jojjenek vissza, amikor Milena 1 éves lesz.”

Els6 szlletésnapjan Milenat kivizsgaltak a kronikus gyermekellatd osztalyon. A vezetd orvos
atfogo fejl6dési késést diagnosztizalt — mind a mozgds, mind az idegrendszer szempontjabdl.
Mérges voltam:

»Mar 6 hdnapos koraban is jartam itt!”
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De ismét azt mondtdk, hogy 1 éves kora el6tt nem tudnak semmit tenni — a protokollok miatt.

igy 2022 oktdberében megkezdédtek a vizsgalatok. Teljes altatasban agyi MRI-t végeztek
rajta. Ennek 30 percig kellett volna tartania, de két 6ra mulva is még mindig a megfigyel6ben
varakoztam. Ez a vilagjarvany idején tortént — teljesen egyediil kellett ott lennem.

Ezutan szivultrahang, Doppler-vizsgalat és sok vérteszt kovetkezett. Minden eredmény
negativ lett. Semmilyen betegség. Semmilyen magyarazat.

Teltek a hénapok, de Milena nem fejlédétt. Atirdnyitottak minket egy masik kérhazba, ahol
megismerkedtiink Andreaval — a gydgytorndsszal, aki azdta is foglalkozik Milendval. Andrea
fiatal kora ellenére batorsagot, tdmogatast és empdatidt adott nekem. Egy érzékeny ember.

Még ha sokkal messzebbre is kellett menniink, azt is megoldottuk. Még Veronaba is
elmentlink egy 83 éves orvoshoz, aki egy nonprofit szervezetet vezet, amely mozgasfejl6dési
problémakra specializdlodott.

Amikor meglatta Milenat, azt mondta:

,Mar elég nagy. En &ltaldban 0-3 hénapos gyerekekkel dolgozom.”

De adott nekiink egy sor gyakorlatot, amik el6segitették, hogy Milena mozogjon és fizikai
feladatokat csinaljon, hogy stimuldlja az izmait.

Ekkor februar 14. volt és azt mondta:
»Naponta négyszer csinaljak ezeket a gyakorlatokat, fél éran at. Ha pontosan ugy végzik,
ahogy elmagyardztam, Milena marcius 8-an kuszni fog.”

Es mi igy tettiink. Hajnali 5-kor keltem, majd 7-kor, aztan 17 érakor, végiil 21 érakor. 21 napon
at végeztik a gyakorlatokat.

Es marcius 8-an, nemzetkdzi nénap alkalmabdl az ajandékom az volt, hogy Milena elkezdett
kuszni.

Néha elgondolkodom, mi lett volna, ha sosem taldlkozunk azzal az orvossal. Nem volt mit
vesziteniink. Ha nem kapsz valaszt, mindent megprébalsz. Es én hittem neki.
O nem egy &tlagos orvos volt. Biztam benne.

Nehéz volt. A gyakorlatok Milenanak nagyon megeréltetéek voltak — mintha engem kérnének
meg, hogy emeljek fel 100 kilot. Szivszoritd volt nézni.

Az apja nem birta nézni. Az én apam sem. Azt mondtak, fajdalmat okozok neki.

A ndvére, Fiona prébalta viditani énekkel és tanccal.
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Azt is érdemes megemliteni, hogy a gydgytornasz és a neuro-pszichidter nem hittek a veronai
orvos moédszerében — mert nem ismerik el az dllami egészségligyben, annak ellenére, hogy 30
éve dolgozik a terileten.

Ma december 24. van és még mindig nem tudom, pontosan mi a baja a ldnyomnak.

Tavaly genetikai vizsgalatokat végeztek — mind negativak. Egy exom-szekvenaldst is
elvégeztek, de az eredményekre 8—12 hdnapot kell varni.

Remélem, hogy hamarosan megérkeznek az eredmények, mert a varakozas elviselhetetlen.
Nem tudom, mi a rosszabb — ha nincs diagndzis, vagy ha egy szérny(i diagndzist kapunk.
Sokszor felteszem magamnak a kérdést: ,Mi lesz vellink?”

Kétségbeesésemben irtam egy bejegyzést a Facebookon, egy bolognai anyukdknak szélé
csoportban. Sziikségem volt arra, hogy olyan anyukdkkal beszéljek, akiknek ,kilonleges”
gyermekiik van — nem csak udvariasan hallgaté anyukakkal.

Azt irtam:

,Ki van még ilyen helyzetben?”

Tobb szaz valasz és privat Uzenet érkezett. Néhany anydval mostanra baratnék lettlink.
Tartjuk a kapcsolatot és a gyerekeinkkel kozosen is taldlkoztunk mar.

Minden orvost megkérdeztem: ,,Mi okozza ezt a hypotoniat és az izileti lazasagot?”
Milenanak 100%-os fogyatékossagi igazolasa van az olasz Tarsadalombiztositasi Intézettdl.
De elgondolkodom: , Milyen fogyatékossag, ha senki sem tudja, hogy mi az?”

Globalis fejlédési késésként van diagnosztizalva, de ismeretlen okbdl.

Mindenki azt mondja, ne a diagndzisra koncentraljak, hanem a fejlGédésére.

Es én igy is teszek. Milena fejlédik. Lassan, de biztosan. Soha nem &llt meg, és nem is esett
vissza. Ebben az évben hatalmas el6relépést tett. Most kezdjiik a logopédiat is, mert még nem
beszél. De mindent megért, kommunikal. Figyelmes, viddm, tarsasdgkedvel§ — mindenkit
megolel. A személyisége megkdnnyiti, hogy kapcsolatot teremtsiink vele, és ravegyuk, hogy
megcsinaljon dolgokat.

Még dolgoznunk kell a tobbi gyerekkel vald kapcsolatteremtésen. Inkdbb a feln6tteket keresi,
mint a kortdrsait. Kivéve a testvérét. Az unokatestvérével, aki csak 2 honappal fiatalabb, nem
jatszik. Nem az a fajta gyerek, akire azt lehet mondani, hogy a tarsaival jatszik. Taldn a testvéri
kotédés miatt konnyebben érintkezik a névérével.

Szerencsés vagyok, hogy tamogaté csaldadom van, és az orvosok és pedagogusok is azok, akik
segitenek Milendnak.
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Ami a szakmai tamogatast illeti, minden itemezve van. Gyégytorna kéthetente, logopédia
minden pénteken, az iskolaban. Minden id6pont jél meg van szervezve. De a pszicholdgiai
tdmogatas teljesen hidnyzik - az a tdmogatas, amely segitett volna leveg6t venni vagy kitalalni,
hogyan kezeljem a dolgokat. Sziil6nek lenni egyébként is nehéz feladat. J6l jott volna az
Utmutatds a frusztracid kezeléséhez. Most a logopédus ezen a téren is segit. Rdaddasul a
munkahelyen pedig semmi rugalmassdg nincs. Szeretem a munkam, és mindent beleadok —
akar 120%-ot is —, de semmilyen extra tamogatast nem kapok. Az olasz torvény lehet6vé teszi
az apoldk szabadsagat, de ez nem elég. Ezért a szabadsagaimat kell hasznalom. Szerencsére a
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munkaaddm megértd: , Tedd, amit tenned kell.” Halds vagyok ezért.

Mindig ugy kell tenned, mintha minden rendben lenne, még akkor is, ha nincs rendben.
Megtanultam a pozitivumokra 6sszpontositani — naprél napra. Nekiink kell annak az erének
lenni, amire Milenanak —amire a gyermekeinknek — sziikségik van, reggeltdl estig.

Nem akarjuk 0Osszefoglalni az dsszes tennivalot és tilalmat. Inkdbb arra hivunk, hogy
gondolkodj el. Mert ezt kell tennie egy szakembernek: kibogozni minden térténetet, barmilyen
modon megérteni, amit kimondanak és amit nem mondanak ki. Ez a kibogozds teszi lehetévé,
hogy ésszehangolt segitséget nyujtsunk. Es néha, amit tehetiink: csak hallgatni, kibogozni és
megérteni.

Szeretnénk kiilén készénetet mondani Lauranak, hogy megosztotta veliink a térténetét.

Ez a podcast tébb mint 70 ember idejének és erdfeszitéseinek készénhetden valdsulhatott
meg, akik értelmi fogyatékossdggal él6 gyermekek és fiatalok természetes és szakmai
hdldzatdhoz tartoznak. A hozzdjdruldsokat és térténeteket az aldbbi szervezetek gydljtotték
0ssze: a belga MPC St. Franciscus, az olasz CADIAI, a finn Tukena, a magyar Kézenfogva
Alapitvdny, valamint a romdn UCOS. Az Epos és az Erasmus+ pénziigyi tdmogatdsa tette
lehetévé a podcast-sorozat létrejéttét. Kiilébn koszénetet mondunk a Podcastaar-nak a
szerkesztésért, valamint kiilbnésen hdldsak vagyunk mindazoknak, akik megosztottak
torténeteiket, és azoknak is, akik hangjukat adtdk ehhez a projekthez.



