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irta: Csato Zsuzsa

Csak egy nyar volt...

Hérom napja minden j6 baratomat félelmeimmel nytztam. Megbantam még azt is, hogy
a vilagra sziilettem, nemhogy azt, hogy elfogadtam ezt a kedves meghivast, hogy
¢letiinkben, felndtt életemben eldszor ,,normalis” csalddokkal egyiitt nyaraljunk. Akinek
megvan keze-laba, lat-hall és értelmi képességei a normalis intelligencia hatédrai kozé esnek..
Féltem a kudarctdl, hogy kis-nagylanyom nem lesz képes megértetni magat, sem egyiitt
jatszani a tobbiekkel. Soha nem volt alkalma ép gyerekek kozdsségében ,.helyet foglalni”.
Féltem, hogy kinevetik, hogy massaga minden eddigin¢l mélyebben ¢s fajdalmasabban
tudatosul, hogy soha tobbé nem meriink nekivéagni a ,,beilleszkedés-befogadas” buktatokkal
kovezett utjanak.

Eddigi balatoni ¢és egyéb csaladi és barati kapcsolatainkban mindig a felnéttekkel valo,
baratkozas ment konnyebben. Koszonhetd ez annak, hogy egy felnétt kdnnyebben megérti,
miért is nem érti Bori sajatos kiejtését. De még inkdbb annak a ténynek, hogy barataim és jo
ismeréseim az évek sordn szinte kizardlag munkakapcsolatokbdl sziilettek, igy voltaképpen
a huméanum kiilonféle utakon jaré harcosa-i. S mivel a valaszték nagy, a kritikdm, pedig az
id6é muléasaval egyre szigorubb, igy szoros barati korOm szamara természetes, hogy Bori
olyan, amilyen.

Ha azonban ismeretlen gyerekek kozé kertil, akkor azok jo esetben csak nem értik, miért
viselkedik néha harom-, néha tizévesen, néha kamaszmodra. Nem értik a valaszait, s
altalaban atlilnek egy masik asztalhoz.

Miutan Bori nem ismeri a gyermekbirodalom elvarasait, a tobbi gyerek szdmara, pedig
érthetetlen csodabogar; természetes, hogy féltettem a csalodastol.

Raadasul, ha nem értik, akkor két mddon reagal. Egyrészt elkezdi rangatni a szoknyamat,
hogy magyardzzam meg, masrészt egyszerlien megkukul, a ,minek beszéljek” logikéja
szerint.

fgy aztdn, amikor egy napi késéssel megérkeztiink a PKU-sok tdboraba, akkor dolgozott
bennem a remény, hogy ez a nap a tdbor 170 lakdjanak elOkészitését is lehetdvé teszi.
Hiszen az emberek tobbsége ¢letében nem latott Down kéros emberkét.

PamPam tabor

A kunfehértéi volt uttorétabor fahdzaiban ¢és satraiban nyaraltak a PKU-sok ¢és
csaladjaik. A legtobb ember szerencsére nem ismeri e betlirdviditést. A fenilketonurea
velesziiletett anyagcserezavar, amelyben a fenilalanin nevii aminosav ,,atalakuldsa” sériil, s
emiatt az agyban vissza nem fordithatd, egyre stlyosbodd karosodasok utjan sulyos értelmi
fogyatékossaghoz vezet. A mostani huszonévesek ma az elsé olyan nemzedék, amely
specialis tapszeren ¢és minden mdasnal szigorubb diétan tartva és ezt betartva mar nem
szenved értelmi kéarosodast. Ez az étrend azonban, miutan gyakorlatilag minden
fehérjebevitelt tilt, igy mind az 4allati eledel, hus, tejtermékek, sdt még a fehérjében
gazdagabb novények, mint a bab, kukorica, krumpli, rizs, s6t még a banan fogyasztasat is
korlatozza, az eddig felsoroltakbdl Gsszesen kb. egy negyed-fél banant engedélyez. Csak
sajat ,,keményitoben gazdag” kenyeriiket ehetik.
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Bori esténként kérdezget, miért esznek mast a gyerekek. Nem ehetnek sajtot, tojast, nem
thatnak light kolat — mondogatja, biiszkén 1) tudomanyara az ember Ujabb
,hibalehetdségeirdl”.

Ez a diéta a gyermekek és most mar fiatalok életének meghatirozodja is lesz. Reggel-
délben-este tapszeres dobozokat razogatva ¢élik le életiiket. Tobbségliket sose szokjak meg,
bar izesitik mindennel, amivel csak lehet, de mégis még itt a tdborban is lattunk tapszertdl
oklendezd gyereket. Megszokni nem lehet, mondjak, csak elfogadni, hogy muszaj ezzel élni.

Szerencsére ritka ez a betegség, Osszesen sincsenek 500-an Magyarorszagon. Kotelezo a
szlrése sziiletéskor, és kitlind PKU kozpontjukban labor, orvos, dietetikus, pszichologus
van, igy elvileg konnyen kézben tarthaté a gondozasuk. A valdsdg azonban nem ilyen szép.
Bar a taborba mar azok jonnek el, akik komolyan veszik a diétat, mégis még az itteni
vérvételek alapjan is kideriilt, hogy csak kb. 50%-uk tartja magat szigortian hozza. Bar a
gyerekek érzékenysége valtozo, a diéta lezser kezelésének a hatdsa mégis megjelenik, pl. a
koncentraloképesség csokkenésében, hogy a stilyosabb kovetkezményekrdl szo se essék.

A szigoru diéta meglatszik a gyerekeken. Sok koztiik a sapadt, vékonydongaju, szinte
orokké éhesek. Akad, aki sportol, de a tobbséget, mint minden beteges gyereket, félti a
csalad. Mikozben sziileik naponta megélik annak boldogsagat, hogy gyermekiik most is,
késobb is egyiitt ¢lhet a tobbiekkel, akézben naponta néznek szembe a massdguk miatti
gyotrelmekkel is.

A tizéves forma, iskolai csapatban focizé gyerek eldszor utazott csapataval
vendégmérkozésre. Természetesen magaval vitte enni-innivaldjat, s édesapja megigérte, este
meglatogatja. Osztalytarsai megszoktdk mar, de a tobbiek szamara kiilonlegesség volt, hogy
kiilon cuccban van az élelme. Egyikilk megvetoen ragta szerte a szatyrot: ,,ezt a nyavalyat
akartad megenni?” A kisfitl egész este apjat kérte j6jjon, aludjon mellette. Aprosag. De csak
nekiink. A gyerckek érzékenysége, védtelensége Oridssa valtoztatta a sérelmet, a
védtelenségét. Most éreztem eldszor: ennyivel edzettebbek, talan bdlcsebbek, megértdbbek
lettlink. Hiszen nalunk nincs napbamulads hatunk mogott suttogott megjegyzés nélkiil.
Megszokni nem, csak elfogadni lehet.

Ma mar nem vonnék vallat senki bajara. Még azon is csak csendben somolygok, ha
elpanaszoljak, szornyli, hogy nincsen pénz jobb kocsira, hogy az idén csak a Balatonig
jutottak. Oriilok, hogy ez mar nekem sose f4j, hogy masik szemiiveget kaptam, és jobban
megbecsiilom az élet szép pillanatait, mar sose lesz semmi fontosabb a baratsagnal.

A PKU Egyesiilet ezeknek a csalddoknak a munka- és barati kozossége. Ok arra gytijtik
a pénzt, hogy a csalddok megvehessek a kenyérport. Alig van csaldd, amely megengedheti
maganak, hogy tiszta PKU-s kenyérporbodl siisson kenyeret. Holott még ez se foghat6 az
igazihoz. A tobbség keményitdvel keveri, mert ez ingyen jar. Itt az édesanydkat, a
csaladokat az hozza 0Ossze, hogy egymast tanitjak kenyeret siitni, diétds sliteményeket
késziteni. Az iddsebbek azt mesélik, a tiz évvel ezeldttihez képest most ,,0ridsi a valaszték™.
PIL. haromféle konzerviik van, ami oOriasi segitség. Van, aki azért nyaral minibuszban, mert
igy van tlizhelye, megsiitheti a kenyeret, s egyszerlibb életiiket megszervezni. Az fel sem
mertiil, hogy normalis étteremben egyenek.

Az Egyesiilet lelke egy hat év 6ta az egyesiiletben levd, kb. 10 csaladbol allo mag. Ok
tiz-tizendt éve ismerik, segitik egymast, s 0k ,,adjak” a vezetdséget is, ami itt tobbnyire nem
dontéshozatalt, hanem kétkezi munkat jelent.

Ez a tarsasag valdban a nagykonyvben megirt ,,egymast segit6 sorstarsak” kozossége. S
tal a gyermekeknek, kamaszoknak és sziileiknek sz6l6 pszicholdgiai, f6z6- és orvosi
eldadassorozatokon, a tabor lényege az egyiittlét. Az évi egyszeri lehetdség a problémak
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megbeszElésére, az ,,olyan, mint a tobbiek” egyenlOségére is. S egész nap és mindeniitt
besz¢lgetd, néha sorozgetd, himezo-tereferéld felndttekre talalhatsz.

Barhova is 1éptem a taborban, az els6é napokban, mindenki ételekrdl beszélt. Mintha egy
oriasi f6z0 tapasztalatcsere folyt volna. Nyilvanvalo volt, hogy ez egyrészt azért kézponti
kérdés, mert mindennap kétfelé¢ kell foznilik, nem beszélve a legfeljebb kétnaponkénti
kenyérsiitésrol. Masrészt ezt masokkal nem tudjak megbeszélni.

A tabor egyik csucsa volt a f6zdstadid, ahol gyerekek ¢és felndttek kozdsen
szorgoskodtak. Késziilt PKU-s pogécsa, torta, pizza is. Készitésiik olyan draga, hogy még itt
a tabor,,luxus” diétas ellatasaban €s bemutatoin is csak egy-egy szelet jutott, €s csakis PKU-
soknak.

Lali egy reggel mesélni jott hozzam. ,,Tudod, taldlkoztam Borival, és éppen PKU-s
napolyit ettem. Bori eldszor azt mondta: mutasd, utdna csak annyit: kdsz6ném szépen.”

Tal az elsd 6t nap sokféle PKU-foglalkozasan ¢€s specialis, duplan és finomanf6zo
konyhdjan, a csaladok ¢élték a maguk normadlis nyarald életét. Néhany szaz méterre a to, a
strand, csuszdaval, csonakkal és egyéb oromokkel. A taborban focipalya, pingpongasztal, a
sracok este futottak, a klubszobdkban mindig tarsasag. Csak egyszer lett csend. Amikor a
pszicholdgus megkérdezte a sziiloket, amigy ,,nagycsoportban”, milyen problémaik vannak
kamaszgyerekeikkel. A sziilok tobbsége kisiskoldsnak érezte magat, ahol felelnie kell a
tanitd bacsi kérdéseire, és nem lehet. A szokasos kéthetenkénti til a tabor elején és végén
vérmintakat vettek, felvitték Pestre a laborba, és elemezték. Ezen tdl tanitottak a gyerekeket,
hogyan kell 6nmagukat megszirni, és vérmintat venni, és bemutattdk az 0j ujjbegysziro,
otthon is hasznélhat6 késziilékeket. Az egyik kisfiu legydzte félelmét, €s itt szirta meg
el0szOor magat. Az a ragyogas, ami betoltdtte arcat, az a biiszkeség, amivel fogadta az
elismeréseket, felért egy olimpiai aranyérmes mamoraval.

Kidertilt igy az is, hogy a tabor szigoru diétas étkezései alatt mennyit javult az eredmény.
S bizony latszott, ha lehet, még sokan megprobalnak meglogni a vérvétel eldl, s akadt egy-
egy, aki igencsak félrelépegetett a tabori diéta ellenére.

Osszkomfortos szalloddhoz szokott emberek szamara ez bizony csaknem nomad
nyaralds volt. Satrakban lakott csaknem 6tven ember, s ehhez jott, hogy a fahdzak emeletes
agyaiban hatan-nyolcan aludtak egy szobdban, azaz a csalddokat Gsszeraktak, s ezt bizony
nem mindenki szokta meg. Viszont éppen emiatt, ,,0sszezarva” kdnnyen ment a baratkozas,
Bori elsé naptél minden tinédzserlanyt boldogan, az egyenranguak természetességével
idvozolt. Ok visszamosolyogtak, a tobbi jott magatol. Szerencsénk volt, az utolsd nap
kivételével siitott a nap, egész nap a fiivon, a levegdn, a strandon voltunk, ha éppen nem
kirandultunk. Az az utolsé vihar nagyon betett, hiszen kideriilt, bokaig gazoltak a vizben,
cipok uszkaltak az egyik fahazban, elfelejtettek ugyanis sz6lni, hogy lyukas a tetd.

A sokféle csalad persze sokféleképpen neveli gyermekeit. A tobbségében a
hagyomanyos magyar szeretet és szigor uralkodott. Gyorsan repiilt a ,kapsz egy fraszt”
sz6lam, de sose csattant a pofon. Nem volt visszabesz¢lés, de uralkodott a gyermekek
féltése. A kamaszok, akik mashol tizenhat-huszéves korukban 6ndlldan tdboroznak, itt még
csak kiilon szobaba se koltoztek. A féltés a kamaszok esetében kiilondsen ,,jogos”, hiszen
végzetes lehet, ha a kamaszkori 1azadas a diéta be nem tartasahoz kapcsolédik. Es az eddigi
tudomanyos tapasztalatok szerint 2 PKU-s fiatal kozos gyermeke valosziniileg halmozottan,
sulyosan sériilt.

gy aztan a sziilok féltik Gket, s akaratlanul késébbre tervezik kirepiilésiiket, mint
testvéreikeét.

fgy volt és van ez nalunk is. Csak éppen mi, a Down-korral, mintha megtestesitettiik
volna azt, amit 6k megusztak. Ok betartjak a diétat, és nem lettek-lesznek értelmi sériiltek.
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Ugyanakkor a tobbi gyerek vilagaban mindennap megélik, hogy 6k masok, hogy sohasem
ehetik azt, amit mas, életilk meghatarozoja a PAM PAM tapszer razogatasa.

A napok zomét a strandon to6ltottiik. Itt azutdn mindenki élte vilagat. Az allami gondozott
gyermekek és nevel6jiilk pontosan ugyantigy, mint a csalddok. Egész nap ki se masztak
volna a vizbdl, ha rajtuk mulik. A finomsagok csucsa szamukra az egy adag csipsz, siilt
krumpli. Mar ez is a hatér, az éppen csak megengedhetok kozé tartozik.

A gyerekek naponta jottek a potzsebpénzért. Csakhogy itt mindig megkérdezték: mit
veszel a bilifében? Persze folyamatosan vandorolt az apropénz a szerencsejaték-automataba
is. A sziil6k oda-odasugtak: ,,Ha ragot kapsz, adj Borinak is.”

Az ember azt hinné, szazhetven ember rengeteg, egész tomeg, amely Osszetarthatatlan.
Nem igy volt, kis csoportokra oszlottak, de sosem csalddokra. Ot-tiz ember maradt egyiitt,
ismerték egymast, mindenki ugy és azzal volt, akivel jol esett. Persze az Gjonnan jotték
kiilonleges figyelmet kaptak.

fgy aztan mégsem hiszem, hogy ez egy atlagos magyar csaladi nyaralds volt.
Természetes, hogy ezek a gyerekek ¢€s felndttek megértdbbek. Mégis, napok teltek el, amig a
gyomrom gorcse feloldddott.

Ezalatt az egyesiilet vezetdi fél szemmel mindig a gyerektarsasagot figyelték,
tizpercenként bele-belehallgattak, mirdl van sz kozottiik. Ha volt is gond 6k nalam elébb
ugrottak, s engem joforman letiltottak. Két nap multan elkezdték megérteni Bori beszédét, s
ha latni akartam a gyermekemet, biztos, hogy nekem kellett utdinamennem. Az elsé napon
beldtte, melyik a tdbor legforgalmasabb helye, ennél a keresztezddésnél leiilt jatékaival és
magnoéjaval az egyetlen asztalhoz, és minden arra jarét koszontott. Masodnaptol mar mindig
akadtak latogatoi. S ha éppen senki sem jott, hat utra kelt, és letelepedett egy-egy
kedvencénél. Egyediil jart enni-inni, és csak az elsé két nap vonszolt egy-egy gyereket elém:
»Mondd meg neki” — forditasra. A kezdeti ismeretlentdl vald idegenkedés elmult, mindenki
valaszolt, mindenki kényeztette, csakugy, mint a csoppségeket. ,,Bori sir”, jottek hozzam
rohanvast, s egy perc mulva, mire odaértem, 6ten torolgették konnyeit, s mesélték el, milyen
aprosag tortént. Misiras volt.-

Kiértiink a strandra, a viz feldl kialtasok hallatszottak: ,,Gyere, Bori, gyere!” Valami
furcsa volt... Azutan rajottem: névérén kiviil ép gyermek hangja még sose hivta ot.
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