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vériikrdl, megismerjenek mds, hasonlé helyzetben él§ gyerekeket. Prébdljunk meg a lehetd
legegyszertibben fogalmazni, tgy beszéljiink a Rett-szindrémdrél, hogy 6k is megértsék, és
vélaszolni tudjanak, ha térsaik a fogyatékkal él8 testvériikrdl kérdezik ket. A szlikebb csald-
don kiviil a nagysziil6k is nehezen élik meg ezt a helyzetet, hiszen nekik a sajit linyuk/fiuk
és az unokdjuk is érintett.

A lelki/pszichés tdimogatdson tdl nagy sziikség van a csalddok anyagi timogatdsdra is, hi-
szen a legtobb, halmozottan sériilt gyermeket nevel§ csalddban egy keres$ van. Emellett szd-
mos olyan kiadds jelentkezik, amelyek a tiinetek enyhitése céljdbdl vagy a fejlesztések stb.
miatt meriilnek fel. A csalddnak a sériilt vagy tartdsan beteg gyermek utdn jaré juttatdsokrol
(példdul emelt csalddi potlék, dpoldsi dij, parkoldsi engedély, kozgydgyelldtds) tdjékozédha-
tunk lakéhelytink hivatalaiban, a kiilonb6zé dllami vagy civil szervezetek honlapjain vagy
mis érintett sziil6ktdl.

A Magyar Rett Szindréma Alapitviny 1995 6ta segiti az érintett csalddokat ezekben a kér-
désekben. Tobb mint hisz éve szervez sziilétaldlkozékat, nydri tdborokat. Az elmdlt években
a kiilonboz4 online feliileteken (e-mail, Facebook) a sziilék kozvetlen, akdr napi kapesolatot is
kénnyen fenn tudnak tartani egymdssal. 2014-t6] képzett mentorsziilék is segitik a hozzdjuk
fordulé sziil6ket. A legtobb csaldd sokat koszonhet a tobbi csaldddal valé taldlkozdsnak, akik-
kel tapasztalatot cserélhetnek, kozosséget alkothatnak.

Az alapitviny mikodését és szakmai programjainak megvalésitdsdt palydzatok, adomd-
nyok és egyéb felajdnldsok (szja 1 szdzalék, tdrgyi adomdnyok, onkéntes munka) teszik lehe-
t6vé. Az alapitvdny honlapjén (www.rettszindroma.hu) tovébbi informdacidk, valamint fot6-
dokumentdci6 és kisfilmek dllnak az érdekl6d6k rendelkezésre. Itt olvashatnak az alapitvany
aktudlis kampdnyairdl, valamint a timogatdsi lehetdségekrdl.

Terdpids tdbor, 2015
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Absence: rovid, tévoli tudatdllapot, eszméletvesziés.

Agiticié: izgatott, nyugtalan viselkedés.

Apnoe: hosszi légzési sziinet.

Apraxia: céltudatos cselekvések elvégzésének hidnya.

Aspiriciés pneumdnia: belégzéssel (aspirdcié atjén) a
tiidébe keriile folyadék vagy szildrd anyag dltal oko-
zott tiidégyulladds.

Ataxia: mozgiskoordindcié hidnya, ami darabos moz-
dulatokban mutatkozik meg,.

Autoném idegrendszer: a vegetativ idegrendszer, ami az alapvetd testi funkcidkat szabalyoz-
za; a szimpatikus és a paraszimpatikus idegrendszerbdl 4ll.

Bruxizmus: fogcsikorgatds.

Ciandzis: a bér elkékiilése oxigénhidnyos dllapot miatt.

Diszpraxia: célirdnyos mozdulatok elvégzésének zavara.

Diszténia: kéros izommerevség dllapota, amikor ellentétes irdnyd izomcsoportok egyszerre
dolgoznak. Ez az dllapot az iziiletek abnormadlis tartdséhoz/poziciéjdhoz vezet, és a moz-
dulat gérolt.

EEG (elektroenkefalogrifia): az agy elektromos aktivitdsdnak vizsgélatdra szolgdl6 diagnosz-
tikai eljdrds.

EKG (elektrokardiografia): a sziv elektromos aktivitdsdnak vizsgalatdra szolgdlé diagnosztikai
eljarés.

Terdpids tibor, 2015
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Fokalis diszténia: csak egy testrészt érint a kéros izomfeszesség, példdul a nyakat.

Hiperszenzitivitds: talérzékenység.

Hipotalamusz: az agy kozepén fekvd mirigy, amely tobbek kozott az autoném idegrendszert
is szabdlyozza.

Hypotonia: az izmok tilzott lazasdga.

Hypoxia: oxigénhidnyos dllapot, a szervezet kéros dllapota, amikor a test (4ltaldnos hypoxia)
vagy annak egy része (szoveti hypoxia) meg van fosztva a megfeleld oxigénelldtdstol.

Hosszt QT-intervallum: a QT szakasz a szivkamrak kiiiriilésének és Gjratoleddésének id8in-
tervallumdt mutatja, ezutdn kezdédhet az Gjabb 6sszehtizédési ciklus. A megnyult QT-in-
tervallum esetén megnovekszik a szabdlytalan szivritmus és néhdny esetben a hirtelen sziv-
haldl kialakuldsinak valdsziniisége.

Jobbra konvex: jobbra hajlé (a szkoli6zisndl haszndljuk, ahol a hajlott oldal a hosszu oldal).

Ketogén diéta: szigord, magas zsir- és alacsony szénhidrattartalmi diéta.

Kifézis: el6rehajlé hitferdeség.

Klinikai/diagnosztikai kritériumok: tiinetek dsszessége, amelyeknek meg kell lenniiik ah-
hoz, hogy egy bizonyos diagnézis, példdul a Rett-szindréma, feldllithaté legyen.

Kognitiv, kognicié: észlelés, gondolkodds, tudds alkalmazdsa.

Kontraktarédk: az iziilet mozgdsinak beszikiilése, az iziileti tok zsugoroddsa vagy a kdrnyezd
inak és izmok rovidiilése.

Terdpids tibor, 2016
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Limbikus rendszer: jelentSséggel bir példdul a tanulds, az emlékezés és az érzelmek képes-
ségénél.

Miokolénidk: az izmok hirtelen ringdsa, bizonyos tipust epilepszidndl fellépd jelenség.

Neurodegenerativ betegség: az agynak és funkciéinak fokozatos leépiilésével jiré betegség.

Neuron: idegsejt

Ortézisek: testre helyezett segédeszkozok, tdmasztd, stabilizdlé, igazité célzattal, példdul si-
nek, csizmak, fzdk.

Oszteopordzis: csontritkulds, a csont mennyiségének, mindségének és miikodésének romlésa,
illetve csokkenése, mely sorozatos csonttoréssel jar.

Paraszimpatikus idegrendszer: a vegetativ idegrendszer ,pihenésért felelds” része.

PEG-szonda (percutaneous endoskopic gasztronomy): endoszkdp segitségével a hasfalon 4t a
gyomorba beiiltethetd szonda. Az otthoni szondatdpldlds biztonsdgos eszkoze.

Poszturilis kontroll: a test térben val6 poziciondldsdnak képessége.

Pszichomotoros fejlddés: mentdlis és mozgdsi funkcidk fejlédése.

Reflux: a gyomor savas tartalmdnak visszacsorgdsa a nyelécsébe.

Respirdciés alkalézis: a vér megnovekedett savassdga alacsony CO, tartalom miatt.

Respirdciés ritmus: légzésritmus.

Spaszticitds: az izmok tdlzott feszessége.

Szenzoros idegrendszer: az idegrendszer azon része, amely az érzékszervekhez kapcsolédik.

Szimpatikus idegrendszer: az aktivizdlé idegrendszer, ami harckésziiltségbe helyez minket, a
vegetativ idegrendszer része.

Szinapszis: két idegsejt kozti kapesolat.

Szinkdpa: djulds.

Szkolidzis: oldalirdnyt gerincferdiilés.

Sztereotipidk: ismétl6dd, nem akaratlagos, cél nélkiili cselekedetek.

Ténus: izomfeszesség.

Vacant spells: hirtelen abbamarad az aktivitds, 6sszezuhands.

Valsalva-mandver: erételjes kilégzés, mintha a fillduguldst akarndnk megsziintetni.

Vazomotoros zavar: az erek kitdgitisinak és 6sszehtzdsdnak zavara.

Lencsi és Bori
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Budapesti Korai Fejleszté Kézpont: www.koraifejleszto.hu.
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Ertelmi Fogyatékossiggal ElSk és Segftbik Orszagos Erdekvédelmi Szovetsége: www.efoesz.hu.
Ertelmi Sériilteket Szolgdlé Tarsadalmi Szervezetek és Alapitvanyok Orszagos Szovetsége: www.eta-szov.hu.
Fogyatékos Személyek Esélyegyenldségéért Kozhaszni Nonprofit Kft.: www.fszk.hu.

Févirosi Pedagégiai Szakszolgdlat tagintézményei: heep:/fpsz.hu/tagintezmenyek/.

Gézengliz Alapitvany a Sziiletési Kdrosultakért: www.gezenguz.hu.

Hippoterdpia Gy6gylovaglds és Lovastorna Alapitvany: http://www.hippoterapia.hu.
Informdciés Pontok Hél6zata (Kézenfogva Alapitvany): hetp://info.kezenfogva.hu.

Kézenfogva Alapitviny: www.kezenfogva.hu.

Magyar Lovasterdpia Szovetség Alapitvany: http://www.lovasterapia.hu.

Magyar Rett Szindréma Alapitviny: www.rettszindroma.hu.

Magyar Zeneterapids Egyesiilet: https://magyarzeneterapia.wordpress.com.

Mentéév (RIROSZ): heep://mentoov.rirosz.hu.

Pécsi Tudoményegyetem Orvosi Genetikai Intézet: http:/faok.pte.hu/hu/egyseg/index/200.
Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel él6k Orszdgos Szovetsége: www.rirosz.hu.

Szegedi Korai Fejlesztést és Integrécidt Timogatd Alapitvany: www.odukozpont.hu.
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Asociacion Espafiola del Sindrome de Rett: www.rett.es.

Association Francaise 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 fir Kinder mit Rett-Syndrom in Deutschland eV.: www.rett.de.

Eurordis. Rare Diseases Europe: www.curordis.org.

Girl Power 2 Cure, Inc: www.gitlpower2cure.org,

InterRett: hetp://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.

Osterreichische Rett-Syndrome Gesellschaft: www.rett-syndrom.at.

Rare Connect: www.rareconnect.org.

Rare Diseases Clinical Research Network (RDCRN): hteps://www.rarediseasesnetwork.org.

RettBASE: RettSyndrome.org. Variation Database (MECP2, CDKL5, FOXGI): 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.retegirl.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

htp:/fwww.graceforrett.com.
http:/fjessicasjourneywithrettsyndome.blogspot.hu.
heep://ivingwithretesyndrome.blogspot.hu.
htp://mysilentangelsfight.blogspot.hu.
hetp://retegirl blogspot.hu.
hetps://rettsyndrome.wordpress.com.
hetp:/fspecialmommyx2.com.

heep://thisrettlife.blogspot.hu.

Lencsi

Rett-szindréoma © 95



