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vérükről, megismerjenek más, hasonló helyzetben élő gyerekeket. Próbáljunk meg a lehető 
legegyszerűbben fogalmazni, úgy beszéljünk a Rett-szindrómáról, hogy ők is megértsék, és 
válaszolni tudjanak, ha társaik a fogyatékkal élő testvérükről kérdezik őket. A szűkebb csalá-
don kívül a nagyszülők is nehezen élik meg ezt a helyzetet, hiszen nekik a saját lányuk/fiuk 
és az unokájuk is érintett.

A lelki/pszichés támogatáson túl nagy szükség van a családok anyagi támogatására is, hi-
szen a legtöbb, halmozottan sérült gyermeket nevelő családban egy kereső van. Emellett szá-
mos olyan kiadás jelentkezik, amelyek a tünetek enyhítése céljából vagy a fejlesztések stb. 
miatt merülnek fel. A családnak a sérült vagy tartósan beteg gyermek után járó juttatásokról 
(például emelt családi pótlék, ápolási díj, parkolási engedély, közgyógyellátás) tájékozódha-
tunk lakóhelyünk hivatalaiban, a különböző állami vagy civil szervezetek honlapjain vagy 
más érintett szülőktől.

A Magyar Rett Szindróma Alapítvány 1995 óta segíti az érintett családokat ezekben a kér-
désekben.  Több mint húsz éve szervez szülőtalálkozókat, nyári táborokat. Az elmúlt években 
a különböző online felületeken (e-mail, Facebook) a szülők közvetlen, akár napi kapcsolatot is 
könnyen fenn tudnak tartani egymással. 2014-től képzett mentorszülők is segítik a hozzájuk 
forduló szülőket. A legtöbb család sokat köszönhet a többi családdal való találkozásnak, akik-
kel tapasztalatot cserélhetnek, közösséget alkothatnak.

Az alapítvány működését és szakmai programjainak megvalósítását pályázatok, adomá-
nyok és egyéb felajánlások (szja 1 százalék, tárgyi adományok, önkéntes munka) teszik lehe-
tővé. Az alapítvány honlapján (www.rettszindroma.hu) további információk, valamint fotó-
dokumentáció és kisfilmek állnak az érdeklődők rendelkezésre. Itt olvashatnak az alapítvány 
aktuális kampányairól, valamint a támogatási lehetőségekről.

Terápiás tábor, 2015



82  •  Rett-szindróma

SZÓSZEDET

Absence: rövid, távoli tudatállapot, eszméletvesztés.
Agitáció: izgatott, nyugtalan viselkedés.
Apnoe: hosszú légzési szünet.
Apraxia: céltudatos cselekvések elvégzésének hiánya.
Aspirációs pneumónia: belégzéssel (aspiráció útján) a 

tüdőbe került folyadék vagy szilárd anyag által oko-
zott tüdőgyulladás.

Ataxia: mozgáskoordináció hiánya, ami darabos moz-
dulatokban mutatkozik meg.

Autonóm idegrendszer: a vegetatív idegrendszer, ami az alapvető testi funkciókat szabályoz-
za; a szimpatikus és a paraszimpatikus idegrendszerből áll.

Bruxizmus: fogcsikorgatás.
Cianózis: a bőr elkékülése oxigénhiányos állapot miatt.
Diszpraxia: célirányos mozdulatok elvégzésének zavara.
Disztónia: kóros izommerevség állapota, amikor ellentétes irányú izomcsoportok egyszerre 

dolgoznak. Ez az állapot az ízületek abnormális tartásához/pozíciójához vezet, és a moz-
dulat gátolt.

EEG (elektroenkefalográfia): az agy elektromos aktivitásának vizsgálatára szolgáló diagnosz-
tikai eljárás.

EKG (elektrokardiográfia): a szív elektromos aktivitásának vizsgálatára szolgáló diagnosztikai 
eljárás.

Adri

Terápiás tábor, 2015



Rett-szindróma  •  83

Fokális disztónia: csak egy testrészt érint a kóros izomfeszesség, például a nyakat.
Hiperszenzitivitás: túlérzékenység.
Hipotalamusz: az agy közepén fekvő mirigy, amely többek között az autonóm idegrendszert 

is szabályozza.
Hypotonia: az izmok túlzott lazasága.
Hypoxia: oxigénhiányos állapot, a szervezet kóros állapota, amikor a test (általános hypoxia) 

vagy annak egy része (szöveti hypoxia) meg van fosztva a megfelelő oxigénellátástól.
Hosszú QT-intervallum: a QT szakasz a szívkamrák kiürülésének és újratöltődésének időin-

tervallumát mutatja, ezután kezdődhet az újabb összehúzódási ciklus. A megnyúlt QT-in-
tervallum esetén megnövekszik a szabálytalan szívritmus és néhány esetben a hirtelen szív-
halál kialakulásának valószínűsége.

Jobbra konvex: jobbra hajló (a szkoliózisnál használjuk, ahol a hajlott oldal a hosszú oldal).
Ketogén diéta: szigorú, magas zsír- és alacsony szénhidráttartalmú diéta.
Kifózis: előrehajló hátferdeség.
Klinikai/diagnosztikai kritériumok: tünetek összessége, amelyeknek meg kell lenniük ah-

hoz, hogy egy bizonyos diagnózis, például a Rett-szindróma, felállítható legyen. 
Kognitív, kogníció: észlelés, gondolkodás, tudás alkalmazása.
Kontraktúrák: az ízület mozgásának beszűkülése, az ízületi tok zsugorodása vagy a környező 

inak és izmok rövidülése.

Terápiás tábor, 2016
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Limbikus rendszer: jelentőséggel bír például a tanulás, az emlékezés és az érzelmek képes-
ségénél.

Miokolóniák: az izmok hirtelen rángása, bizonyos típusú epilepsziánál fellépő jelenség. 
Neurodegeneratív betegség: az agynak és funkcióinak fokozatos leépülésével járó betegség.
Neuron: idegsejt
Ortézisek: testre helyezett segédeszközök, támasztó, stabilizáló, igazító célzattal, például sí-

nek, csizmák, fűzők.
Oszteoporózis: csontritkulás, a csont mennyiségének, minőségének és működésének romlása, 

illetve csökkenése, mely sorozatos csonttöréssel jár.
Paraszimpatikus idegrendszer: a vegetatív idegrendszer „pihenésért felelős” része.
PEG-szonda (percutaneous endoskopic gasztronomy): endoszkóp segítségével a hasfalon át a 

gyomorba beültethető szonda. Az otthoni szondatáplálás biztonságos eszköze.
Poszturális kontroll: a test térben való pozicionálásának képessége.
Pszichomotoros fejlődés: mentális és mozgási funkciók fejlődése.
Reflux: a gyomor savas tartalmának visszacsorgása a nyelőcsőbe.
Respirációs alkalózis: a vér megnövekedett savassága alacsony CO2 tartalom miatt.
Respirációs ritmus: légzésritmus.
Spaszticitás: az izmok túlzott feszessége.
Szenzoros idegrendszer: az idegrendszer azon része, amely az érzékszervekhez kapcsolódik.
Szimpatikus idegrendszer: az aktivizáló idegrendszer, ami harckészültségbe helyez minket, a 

vegetatív idegrendszer része.
Szinapszis: két idegsejt közti kapcsolat.
Szinkópa: ájulás.
Szkoliózis: oldalirányú gerincferdülés.
Sztereotípiák: ismétlődő, nem akaratlagos, cél nélküli cselekedetek.
Tónus: izomfeszesség.
Vacant spells: hirtelen abbamarad az aktivitás, összezuhanás.
Valsalva-manőver: erőteljes kilégzés, mintha a füldugulást akarnánk megszüntetni.
Vazomotoros zavar: az erek kitágításának és összehúzásának zavara.

Lencsi és Bori
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Budapesti Hidroterápiás Rehabilitációs Gimnasztikai Alapítvány: www.bhrg.hu.
Budapesti Korai Fejlesztő Központ: www.koraifejleszto.hu.
Dévény Anna Alapítvány: www.deveny.hu.
Értelmi Fogyatékossággal Élők és Segítőik Országos Érdekvédelmi Szövetsége: www.efoesz.hu.
Értelmi Sérülteket Szolgáló Társadalmi Szervezetek és Alapítványok Országos Szövetsége: www.eta-szov.hu.
Fogyatékos Személyek Esélyegyenlőségéért Közhasznú Nonprofit Kft.: www.fszk.hu.
Fővárosi Pedagógiai Szakszolgálat tagintézményei: http://fpsz.hu/tagintezmenyek/.
Gézengúz Alapítvány a Születési Károsultakért: www.gezenguz.hu.
Hippoterápia Gyógylovaglás és Lovastorna Alapítvány: http://www.hippoterapia.hu.
Információs Pontok Hálózata (Kézenfogva Alapítvány): http://info.kezenfogva.hu.
Kézenfogva Alapítvány: www.kezenfogva.hu.
Magyar Lovasterápia Szövetség Alapítvány: http://www.lovasterapia.hu.
Magyar Rett Szindróma Alapítvány: www.rettszindroma.hu.
Magyar Zeneterápiás Egyesület: https://magyarzeneterapia.wordpress.com.
Mentőöv (RIROSZ): http://mentoov.rirosz.hu.
Pécsi Tudományegyetem Orvosi Genetikai Intézet: http://aok.pte.hu/hu/egyseg/index/200.
Ritka és Veleszületett Rendellenességgel élők Országos Szövetsége: www.rirosz.hu.
Szegedi Korai Fejlesztést és Integrációt Támogató Alapítvány: www.odukozpont.hu.
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Asociación Española del Síndrome de Rett: www.rett.es.
Association Française du Syndrome de Rett: www.afsr.fr.
Associazione Italiana Rett: www.airett.it.
AussieRett. The Australian Rett syndrome study: www.aussierett.org.au.
Blue Bird Circle Rett Center: www.bcm.edu/departments/pediatrics/sections-divisions-centers/rett-center/ és  
www.thebluebirdcircle.com/clinics/rett-center/.
Elternhilfe für Kinder mit Rett-Syndrom in Deutschland e.V.: www.rett.de.
Eurordis. Rare Diseases Europe: www.eurordis.org.
Girl Power 2 Cure, Inc: www.girlpower2cure.org.
InterRett: http://mecp2.chw.edu.au.
Israel Rett Syndrome Foundation: www.rett.org.il.
Landsforeningen Rett Syndrome: www.rett.dk.
Occupational Therapy (OT) & Rett Syndrome: www.rettsyndromeot.weebly.com.
Ontario Rett Syndrome Association: www.rett.ca.
Österreichische Rett-Syndrome Gesellschaft: www.rett-syndrom.at.
Rare Connect: www.rareconnect.org.
Rare Diseases Clinical Research Network (RDCRN): https://www.rarediseasesnetwork.org.
RettBASE: RettSyndrome.org. Variation Database (MECP2, CDKL5, FOXG1): http://mecp2.chw.edu.au.
Rett Center, Sweden: www.rettcenter.se/en/.
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Rett Database Network: www.rettdatabasenetwork.org.
Rett Girl!: www.rettgirl.org.
RettSearch: www.rettsearch.org.
Rettsyndrome.org/International Rett Syndrome Foundation: www.rettsyndrome.org.
Rett Syndrome Association of Australia: www.rettaustralia.com.
Rett Syndrome Europe: www.rettsyndrome.eu.
Rett Syndrome Research Trust: www.reverserett.org.
Rett UK: www.rettuk.org.
Rocky Mountain Rett Association (RMRA), Colorado: www.rmrett.org.
Russian Rett Syndrome Asssociation: www.rettsyndrome.ru.

Blogok

http://www.graceforrett.com.
http://jessicasjourneywithrettsyndome.blogspot.hu.
http://livingwithrettsyndrome.blogspot.hu.
http://mysilentangelsfight.blogspot.hu.
http://rettgirl.blogspot.hu.
https://rettsyndrome.wordpress.com.
http://specialmommyx2.com.
http://thisrettlife.blogspot.hu.
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