'{‘_?1':"|1l|lf. |1'|Irll1||p|_...|||._
P 1

P .‘, T gt e ..,-_ Ve , . /(NS
o U X 1Y ki . " IR /i P = —
4 . - -
Aol 12 o R

g

A KUTYUHASZNALAT UTVESZIOL

BUKO VAGY NEMBUKO?

KAMPANY A GYEREKKEZEK;’E'R._T_'_-'_-_; s

GYOGYITO JATSZOTER.AHOL
EGYENRANGUAK A GYEREKEK

SMAISZURES LEPESEI S



Bethsda Koy Gty

TAMOGATASHOZ SZAMLASZAM:
10300002-20350699-70073285

SZJA1% ADOSZAM: 180 425 39-1-42

BETHESDA
v v ALAPITVANY

Olyan jo volt egy hetig

telefon nelkul!

Tamasneé Bese Nora

Ez garantaltan az a mondat, amelyet ritkan hall
a gyakorlott szilo kamasz gyermeke szajabol.
Nem véletlen, hogy rogton cikket is irok rola.
Mert tudom, hiszem, hirdetem, hogy azon
malik a jovonk, hogy tudjuk-e kezelni a gye-
rekeink (és a sajat magunk) online fliggoségeit.
Miért ne legyek oszinte, nekem sokszor nem
sikerul...

Ha az egész magazinbol csak egy cikket olvas-
na el a kedves szuld, folyoson varakozo, akkor
a kityuhasznalatrol keszitett interjink legyen
az! Meg akkor is, ha a vagyott bolcsek kove
talan nem is létezik. De ha mar provokativ ci-
met adtam az ajanlonak, elmeselem, hogyan
hangozhatott el a fenti mondat... Otgyermekes
anyakeént sokfele tabort probalunk, probaltunk
az évek soran, a nyari szunet végtelen napjait
probalva aktivitassal feltolteni. |den egyik ka-
masz lanyom egy neten talalt taborba ment el
egy hétre, ahol a szokasosan izgalmas program-
ajanlat garantalta volna, hogy a fiatalok a valo
vilagban éljek meg a nyar ingereit. Ertékeltem
a kezdemenyezest. Amikor megérkezett az in-
formacios csomag a szervezoktol, hangsi-
lyoztak, hogy elveszik egy hétre mindenkitdl
a telefont. Akkor és ott vagy nem tint fel ez
a roppant értekelends, és bevallalos megoldas,
vagy azt gondoltam, hiszem, ha latom. De ami-
kor els6 este nem érkezett uzenet messenge-
ren, hogy “anya, megérkeztem, minden rend-
ben”, sot a gyerek nem is volt elerhetg, lattam,

fészerkesztd, Bethesda Gyermekkorhaz kommunikacios igazgatdja

a szervezck tényleg nem viccelnek. Egy heétig
semmi hir nem volt a lanyomrol, ami anyakent
furcsa megélés, de hat mi is igy taboroztunk
annd, miért kellene ezen fennakadni.

Amikor a tabor befejeztével megesorrent a ke-
szulék, ez volt az elsc mondata a 13 évesnek:
Olyan j6 volt egy hetig telefon nelkul! A vissza-
kapott gyerekkor, a baratsagok, a valos beszel-
getések olyan ingert jelentettek neki, amelynek
természetesnek kellene lennie.

Nem tudom a biztos recepetet. De még a ki-
probaltat sem. De tudom-hiszem, hogy hatart
kell szabnunk magunknak, gyerekeinknek, be-
szélgetnunk kell a digitalis fuggosegral 6szin-
tén, és naprol napra megoldast kell talalnunk
korunk egyik legnagyobb kihivasara. Ebben
a szamunkban, és szamtalan edukacios anya-
gunkban pszichologusunk segit gondolataival.
Mert gyermekkorhazkent nem csak a testet
kell gyogyitanunk! Hanem megdrizni a rank
bizott gyermekek lelki egészseget!

Nem hagyunk ebben senkit egyeddl...
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BETHESDA

GYERMEKKORHAZ

A Bethesda naprol napra fejlédik, minden
nap jobbak szeretnénk lenni, Veletek, Erte-
tek!

Rengeteg felajanlas, adomany, osszefo-
gas a részetekrol, sok alapitvanyi munka, de
ugyanannyi oromteli pillanat is reszunkral.

Ezekbol mutatunk most be nehanyat az el-
mult honapokbol.

SURGOSSEGI AMBULANCIANK
FOLYAMATOS FEJLODESBEN

Alapitvanyunk tamogatasanak koszonhet6-
en () vizeletes automata kerult beuzemelésre
Surgosségi Ambulanciankon. A tobb szazezer
forintos diagnosztikus eszkozzel gyorsabb és
hatekonyabb ellatast tudunk biztositani bete-
geink szamara. Az eszkoz megbizhato és labo-
ratoriumi minGségu vizeletvizsgalatot vegez
nehany milliliter vizeletbdl legfeljebb 1 perc
alatt! Az eszkoz hasznalataval betegeinknek
mielobbi gyogyulast és munkatarsainknak
eredményesebb gyogyitast kivanunk!
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HOGY LESZ EGY TALCA
SUTIBOL LEGO?

A Pazmany Peéter Katolikus EgyetemJogl
karanak onkéntes Caritas csoportja jote-
konysagi sutivasart tartott. A rendezvényen
munkatarsaink égésprevencios erzékenyito
elGadast is tartottak a diakoknak. A sajat
készitesu sutik eladasabol befolyt osszeget
a Bethesda Korhaz Alapitvanynak ajanlot-
tak fel. A tobb mint 60.000 forintbol Le-
okat vasaroltunk, amiket korhazunk nyari
Eletmod Taboranak résztveveoi kaptak meg
ajandekba. Nagy volt az orom, koszonjuk!



LAPTOPRA GYUJTOTTUNK
AZ OTTHONLELEGEZTETETT
GYEREKEK ELLATASAHOZ

Korhazunkban tobb mint 50 gyermeket
gondozunk, akik gepi lélegeztetésre szo-
rulnak, és allando felligyelet mellett ottho-
nukba tudjuk bocsatani cket. Most az 6 el-
latasukhoz kértuk a segitsegeteket: ahhoz,
hogy orvosaink kovetni tudjak a |e|egezteto
gepek beallitasait, kisbetegeink csaladjai-
tol laptopon keresztul kapjuk az adatokat.
Megbizhatéan mikodd kartyaolvasoval ren-
delkezo laptopokat kértunk, bizva abban,
hogy segitsegetekkel sikerul majd konnyeb-
be tenni a silyos beteg gyerekek ellatasat!

A felhivas utan elképeszto osszefogast él-
hettunk meg! Még sose volt olyan Face-
book-posztunk, amelyet 8300-an osztot-
tak meg! Onoknek, Nektek koszonheton
sok laptop és penzbeli felajanlast kaptunk
az otthon|e|egeztete5| programunkban
résztvevo csaladok szamara, mely lehetéve
teszi, hogy a munkacsoport orvosai is re-
szesijljenek a gépekbal, ezaltal megkonnyit-
ve a gyogyito munkat. Nem gyozzuk elegge

megkoszonni a megosztasokat!

A laptopokat folyamatosan vesszuk at, és
tanitjuk be a csaladoknak a gépek haszna-
latat, a lelegezteto géppel valo szinkroni-
zalast!

ORIASFESTMENY

A 16. keruleti Napraforgo Csalad- es Gyer-
mekkozpont Zenélo Ecsetek taboraban iden
a Bethesdaban gyogyulo beteg gyermekeket
szerettéek volna segltem egy igazan kreativ
modon: olyan orias-festményt készitettek,
ahol a gyermekek testrészeiket rajzoltak kor-
be és toltottek ki szinekkel. Celjuk az volt,
hogy a korhazban fekva tarsaik a kepet nézve
legalabb percekre kizokkenhessenek a be-
tegségtudatbol és egy masik vilagba csop-
penjenek. A testrészek megfestésevel pedig
a beteg testrészek gyogyulasat szeretnék
elosegiteni. A taborozok a festmenyt szeme-
lyesen adtak at a korhazunknak. Koszonjuk és
meég sok-sok ilyen szép projekt megvalosita-
sat kivanjuk!

BANKKARTYAS )
ADOMANYOZASI TERMINAL

Orommel irjuk, hogy Gjszerli modon, magyar
korhazban elsokent bankkartyas aclomanyoza5|
terminalt telepltettunk hogy a korabbi ado-
manygyUJto gomb helyett a szulck, tamogatok
ily modon is tudjak segiteni munkankat

A terminallal célunk, hogy akik segiteni
akarnak, ne utkozzenek falakba, és konnyen
tudjanak adomanyozni, akik szeretnének, hi-
szen sok-sok megkeresés érkezik a szulok-
t6l, hogy hogyan tudjak tamogatni a korhaz

munkajat.

Ez nem szimplan egy adomanygyjt6 terminal
a fobejaratunknal. Annal sokkal tobb!

A gyogyitas |gerete hiszen Ala pltvanyunk ez-
altal tudja ezernyi modon tamogatni a gyogyi-
to munkat, ez teszi lehetove a fejlesztéseinket.

Egy adomanygyjt6 oszlop, amely osszekot
minket Veletek!

Ha ily modon szeretnétek munkankat tamo-
gatni, egy bankkartyas érintéssel, halasan ko-
szonjuk! (A terminal adomanyozasra szolgal,
a téritéses ellatasert ezen nem lehet fizetni!)
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SZEMELYRE SZABOTT ADOMANY

Koszonjuk, hogy merhettnk kerni! Sokszor
olyan eszkozok FelaJanlasaJelenthet segitse-
get, amire nem is gondolnatok! Hosszasan
egyeztettunk a Golo dolgozoival, hogy mivel
tudjak valoban segiteni a Bethesda munkajat.
Az altalunk megadott lista alapjan megvettek
a szUkséges eszkozoket, amiket masnap ki is
osztottunk az osztalyokon'

Koszonjuk a szervezest és a személyre szabott
adomanyt!

SEMMELWEIS NAP ES CSALADI NAP

A Semmelweis nap a magyar egészségugy
unnepe, a Bethesdaban dolgozok Unnepe!
Orvosaink és apoloink, minden kollégank el-
kotelezett munkajat unnepeljuk ezen a napon,
s adunk halat a rengeteg embersegert, amivel
a munkajukat vegzik!

Korhazunkban mar hagyomany, hogy ezen
a napon Bethesda dijat adunk at a korhaz ki-
emelkedé dolgozoinak. A dij kilonlegessége,
hogy a jelolesben minden munkatars részt vesz,
igy ajeloltek szakmai, emberi értékeit ismerve,
egymas mindennapi munkajat latva kozosseg-
kent iteljik oda a dijakat!



Gratulalunk a dijazottaknak és szivbol jové hala-
val koszontunk minden egészsegugyben dolgo-
76 munkatarsat a korhazunkban, varosunkban,
orszagunkban és az egész wlagon'

|dei Bethesda dijasaink: Dr. Ambrus Ben-
ce, Dr. Kerekes Jilia, Javor Krisztina, Lesti
Jozsef, Horompg Katalin, Dominiak Zsolt,
Zsitva-Juhasz Zsuzsanna, Kollar Jozsef,
Perlaki Kinga, Dr. Voros Annamaria.

A kozosseégi dijat a Génterapias Munka-
csoport kapta.

A Semmelweis nap mindig lehetdseg is, hogy
kicsit maskepp legyunk egyutt, hogy jobban
megismerjuk egymast és azokat, akik minden
nap velunk vannak: a csaladjainkat. Fontos
szamunkra, hogy a munka mellett a csa-
ladnak és a jateknak is meg legyen a helye!
CSALADI NAPUNKON munkatarsaink
gyermekeivel kezmiveskedtink, vetelked-
tunk, zenéltunk, zumbaztunk, mentoautoval
ismerkedhettunk, ettunk-ittunk és jokat ne-
vettunk!

Koszonjuk az Alapitvanynak, tamogatoinknak
és onkenteseinknek, hogy idén is segitettek
minket a szuper programok megszerveze-
seben és sok-sok finomsaggal halmoztak el
minket!

ATANC GYOGYIT

A tanc feltolt, oromet ad és gyogyit, foleg,
ha jotekonysagi akcio is kotodik hozza!

A No Comment Hip Hop Official Tancis-
kola eleteben mar hagyomannya valt, hogy
tanitvanyaikkal és szileikkel kozosen orokbe
fogadnak egy nemes célt. Az idei évzaro ga-
lajukon a Bethesda Korhaz Alapitvany része-
re gyUjtottek: kozel 650.000 Ft adomany
gyllt ossze készpénzben, amely fedezi a kor-
hazunkban folyo minilovas terapia 1,5 havi
koltseget. Sok targyi adomanyt is kaptunk,
edességeket, tisztalkodo- és kreativ eszko-
zoket, amiket a taborainkban résztvevo gye-
rekek és az osztalyon fekvo kis betegeink is
orommel tudnak majd hasznalni! Koszon)uk!

BABAZSUR A KORHAZBAN

Ahol nem gyerekek, hanem feher kopenyes

felnottek mosolyognak a kis unnepeltre.

A honapok ota nalunk gyogyulo Dominik
els6 szulinapjat szerettuk volna oromteli-
vé varazsolni Isten éltessen, kicsi Dominik,

gyogyulj meg gyorsan!

5 ELSZANT FIATAL

3800 kilometer keréekparon Budapestral
Lisszabonba. Mindezt a rehabilitalando gyer-
mekek gyogyitasaért ajanlva! 5 elszant fiatal
indult Gtnak, hogy atszelje Europat!

Celunk, hogy ket rehabilitacios segédeszkozt
szerezzink be a befolyt tamogatasbol, amely
segiti a mozgaskeptelen gyermekek apolasat,
ellatasat!

4000 km tekeres utan erkeztek meg a fiata-
lok Lisszabonba! Elkepeszto teljesitmeny, és
igazan meghato, hogy mindezt a Bethesda-
ban gyogyulokert ajanlottak! 1.520.000 Ft

ult ossze rehabilitacios osztalyunk szamara,
melybdl tobbek kozott egy furdeto agyat és
egy specialis ulé merleget tudunk beszerezni!
Hatalmas koszonet és elismeres a fitknak és
a tamogatoknak!




A kiityixhasznalat utvesztoi

Sz6veg: Szabé Kata
Szakérts: Mohacsi Magdolna

klinikai szakpszichologus

Digitalis korunkban egyre fontosabba valik,
hogy tisztaban legyuink a telefon- és szamito-
gep-hasznalat korai és talzott hasznalatanak
kockazataival mind a kisgyermekek, mind
a szulok koreben. Tagadhatatlan, hogy a tech-
nologia életiink szerves részéve valt, szamos
elonnyel és lehetoséggel jar. Szilokent azon-
ban meg kell talalnunk a finom egyensilyt
az elonyok és a kockazatok kozott, amelyek-
kel gyermekeink szembesilhetnek az eszko-
zok hasznalata kozben.

Mohacsi Magdolna klinikai szakpszicholégu-
sunkkal beszélgettink a ,kityuzés” lehetsé-
ges kovetkezmeényeirdl, és olyan stratégiakrol,
amelyek elGsegitik a technologia egészséges
és feleldsségteljes hasznalatat fiataljaink és
szlleik korében.

M:i a tal sok telefonhasznalat és mi a jele en-
nek? Milyen pszichés kovetkezményei lehet-
nek a kityuzésnek?

A gyermekek és a szilck telefonozasi szo-
kasainak hatasat jelenleg is kutatjak, ezért
nehéz a hosszitava kovetkezmeényeket lat-
ni. Hatasuk azonban nem vonhato kétsegbe.
Leteznek mar nemzetkozi ajanlasok, peél-
daul a WHO (World Health Organization)
részérdl, arra vonatkozoan, hogy egy adott
életkorban mennyi eszkozhasznalat a meg-
engedett.

E szerint ket éves kor alatt egyaltalan nem
szabad a gyermekeket kutyuk elé tenni.
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Az els6 harom év egy kiemelten szenzitiv es
meghatarozo periodus. A kognitiv- és tar-
sas-érzelmi fejlodése ilyenkor a legintenzi-
vebb a gyermekeknek. Kilonbozs érzekszervi
hatasok altal felfedezik a kornyezetuket és
a szocialis tevekenysegek, a mozgas, a hagyo-
manyos jatek altal nagyon jol fejlodik az ideg-
rendszer. Ezekre van ebben az idoszakban
a legnagyobb szuksége a gyermekeknek.
A hosszi tava hatasait még nem latjuk annak,
ha a gyermekeket pelenkazas kozben foly-
ton a telefonnal kotik le, de feltételezheto,
hogy mivel nem a hagyomanyos interakci-
okat kapja, negativ hatassal lesz a gyermek
fejlodesere.

Ovis korban maximum napi fél ora, kescbb,
iskolas korra mar nincs kiFejezett WHO
ajanlas. A fontos kérdés ekkor mar az, hogy
mennyire szorulnak hatteérbe az egyeb teve-
kenységek. Ha a gyermek a suli utan egyedul
csak a telefonjan log, vagy szamitogepezik,
az mar tGlzott hasznalatnak minosul. Ekkor
az alvas, etkezés, tanulas, mozgas, szocialis
interakciok lennének az elsédleges feladatai
a gyermeknek, illetve mas szabadidds te-
vékenységek. Ezek utan ott lehet a sorban
a telefonozas is, de csak napi maximum 1-2
ora engedelyezhetd. Ha ennél tobbrdl van
520, az mar negativ hatassal lehet a gyermek
pszichés es fizikai allapotara. Ingerultebbe,
agresszivabba valhat, megzavarhatja az alva
mennyiségét és minGséget, az etkezési szo-
kasait. Romlas kovetkezhet be az iskolai tel-
Jjesitményben is.

Akkor van problema, amikor elbillen
az egyenslly a kutyuzés és a tobbi teve-
kenység kozott. Kozhelynek szamit, de
a mozgas és a tarsas kapcsolatok szerepe
kamaszkorban nagy hatassal van a szeme-
lyisegfejlodesre és az identitas alakulasara.
A tartalmas személyes kapcsolatok, a nem
verbalis jelzések, a hagyomanyos szabadidds
tevekenysegek sokat fejlesztenek. Ezert is
fontos, hogy ezeket ne telefonozassal he-
lyettesitse a gyermek.

Gyakran talalkozunk hangulati problemak-
kal, amelyek kialakulasahoz a talzott digitalis
eszkozhasznalat is hozzajarulhat. Depresszio
esetén befelé fordulo, bezarkozo viselkedes

jellemzd, beszikul az erdeklodési kor, a szo-

cialis kapcsolatok is szegényesse valnak. A di-
gitalis eszkozhasznalatba valo menekuleés altal

pedig tovabb mélyulnek a problemak.

A kozosségi média hasznalata is hozzajarul-
hat szorongasos-hangulati panaszok megje-
lenésehez. Negativ enkep alakulhat ki azaltal,
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hogy milyen idealt latnak a képernyon a fia-
talok. Megjelenik a tokéletességre torekves,
és ez tovagyurlzhet odaig, hogy a negativ
enkeép egy testképzavarral parosul.

A tilzott eszkozhasznalattal mozgasszegeny
életmod is kialakulhat, akar az étkezési szoka-
sok is felborulnak, az elhizas veszélye is fenn-
all. Ennek kovetkeztében szorongasos-han-
gulati problemak jelennek meg.

Gyakran hallani a ’bullying’ jelenségérdl is
(bantasok, konfliktusok, szandékos sérte-
getések, a masik egyén megszegyenltese
a kortars kapcso|atokban) ami szintén han-
gulati-szorongasos tunetkéepzodest tud bein-
ditani. Ennek egy modern valtozata a ,,cyber
bullying” (internetes zaklatas), ami hozzaja-
rulhat a depresszio kialakulasahoz. llyenkor
fontos, hogy a fiatal rendelkezzen egészséges
megkuzdési stratégiakkal, valamint kell6 szu-
I6i tamogatassal, egészséges iskolai, szocialis
kornyezettel, akik figyelnek ra, segitenek
a megeldzésben és megfelel6 modon tamo-

gatjak, ha baj van.

Termeészetesen az eszkozhasznalat onmaga-
ban nem vezet egyértelmien a fenti prob-
léemakhoz. Egyszerre mindig tobb tényezo
fennallasa szukséges hozza. Amikor a gyer-
meknél funkcioromlas kovetezik be - iskolai
vagy csaladi eletét, egyeb tevekenységeit
tartosan negativan befolyasan -minden-
képp javasolt szakmai segitséget kerni. Er-
demes haziorvoshoz, pszichiaterhez, pszicho-
logushoz fordulni, pedagégiai szakszolgalatot
felkeresni.

Milyen kovetkezménye lehet, amikor a sziilo
viszi tulzasba a telefonozast?

Egy német tanulmany azt vizsgalta, hogy
a jatszotéren hogyan hasznaljak az anyak
a mobiltelefonjukat és milyen az anyak és
gyerekek kozti interakcio. A szulé-gyerek
kapcsolodast negativan befolyasolta a szilo
telefonhasznalata. Egy tizperces meghgye-
lesi idG alatt az anyak kozel fele atlagosan 80



masodpercig is telefonozott egyhuzamban.
A kutatok azt vették észre, hogy a telefont
hosszabb ideig hasznalo anyak kevesbé érze-
kenyen reagaltak a gyermekeikre, kevesbe
voltak fogékonyak a jelzéseikre. Bar fizika-
ilag ott van a szulé a gyermek kozelében,
de figyelme, teljes jelenléte nincs ott olyan
mertékben, mintha nem hasznalna a tele-
font. Azok a non-verbalis jelzések, pillanta-
sok, erintések, amik idealis (kutyumentes
esetben) jelen vannak, maskéeppen hatnak
egy gyermekre: nem mindegy, hogy teljes
odafordulast, figyelmet kap-e, vagy tele-
Fonnyomogatas kozben oda se nézve simo-
gatja 6t az anya. llyenkor megjelenhet egy
figyelemfelhivo viselkedés, mert a gyermek
tobb vagy mindségileg masfajta figyelemre
vagyik.

A szilgi jelenlét hianya szamos negativ ér-
zest kivalthat, ami rosszalkodasban, csinyte-
vésben manifesztalodhat. Erre mar a szulo
valoszinlleg reagélni fog, de ez egy ,negativ”
ﬁgyelem ami buntetéshez, szidashoz vezet,
ami csak rossz viselkedési- és egészségtelen
kapcsolodasi mintakat eredmenyez.

Lehet olyan hatasa is, hogy a gyermekben
nem figyelemfelhivo reakciot valt ki, hanem
egy belsé szomorusagot, apatiat, egy rossz
meggydzédest, miszerint 'nem vagyok mélto
a higyelemre’.

Milyen strategiak, jo gyakorlatok léteznek?

Azok a gyerekek, akik hozzank kerulnek,
gyakran olyan kora szulck gyerekei, akik
a sajat gyermekkorukban nem élték meg,
hogy Gket korlatozni kellett volna, hiszen
akkor még nem voltak mobiltelefonok,
nemhogy okostelefonok. Nincs meg a sa-
jat elmenyuk arrol, hogy szulokéent mi a jo
minta. Most kell megalkotni azokat a sza-
balyokat, amire az 6 gyermekkorukban meg
nem volt szukseg. Fontos, hogy megtalaljuk
azokat a stratégiakat, amivel megorlzhet_]uk
a digitalis eszkozhasznalat egészseges kere-
teit.
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Sokszor tapasztaljuk, hogy a szilé nem tud-
Ja, hogy a gyermek miket néz. Pedig kiemel-
ten fontos, hogy figyelje, hogy miket nyit
meg a gyermek, vagy tudatosan korlatozza,
mert hosszabb tavon nagy kockazatokat rejt
magaban ez a gyakorlat, a gyermek szama-
ra osszemosodik a valosag és a virtualis ter.
Fontos, hogy a szuldk tartsak szemmel, mit
néz a gyermek akkor is, ha ez nehezen meg-
oldhato. Ma mar vannak programok, amik
ebben segitenek a szulcknek (pl. Google

Family Link, Windows Family, Open DNS).

A mai vilagban irrealis torekves lehet telje-
sen kizarni a gyermekek életébdl a virtualis
vilagot, és nem is kell. De fontos a szaba-
lyozas, a monitorozas, a parbeszéd és a kol-
csonos bizalom. Teljesen tiltani nem lehet
a gyermekeket a kutyuktdl, de leteznek jo
modszerek a keretek felallitasara. Jo meg-
oldas lehet, hogy a gyermekkel beszelge-
tunk arrol, hogy mieért érdekli egy bizonyos
jatek. A gyerekek, ha dszinte erdeklodéssel
fordulunk hozzajuk, konnyen megnyilnak.
Ezzel bizalmas legkort teremthetunk, és
szivesen mesélnek majd arrol, mivel jatsza-
nak, kikkel és mi a feladat. A kialakulo bi-
zalmi kapcsolatban a gyermek konnyebben
osztja meg élményeit, és a szuld is finoman
ra tudja vezetni egy adott jaték veszélyeire,
vagy az online kapcsolodasok soran, a vir-
tualis térben leselkedd veszélyekre (adat-
halaszat, csalok, stb.).

Azis jo lehet, ha a szUl6 és a gyermek kozo-
sen keresi meg az életkorahoz ill6 applika-
ciokat, tartalmakat. Segitheti, tamogathatja
ot a valasztasban, dontésben, hogy ne egye-
dul kelljen valasztania. Akar észrevetlenal is
felugrik egy-egy reklam, akkor fontos lehet
beszélgetni, mesélni a gyermeknek hogy mi-
lyen szandéka van a reklamoknak, hogy tisz-
taban legyen annak faramuci hatésaival, és fel
lehet hivni a figyelmet ezeknek a veszélyeire.
Amennyire lehet, az otthoni kozegben fontos
szlirni, mit lat a gyermek a kortarsaktol az is-
kolaban, esetleg idosebbektdl. Ennek feltéte-
le, hogy a szulG érdeklédjon a gyermek elfog-

laltsagai és megélései feldl, Sszintén, de nem
talzott, nyomaszto mertékben. gy konnyeb-
ben ellendrizheti, mi zajlik egy adott feluleten.
Fontos megértetni a gyermekkel, hogy miert
van szukseg esetlegesen a kutyuhasznalatban
korlatozasokra, milyen kovetkezményekkel
jarhat, akar az online vilag, vagy az azzal valo
talzott idotoltes. Fontos, hogy ne csak a tiltas
legyen ott, hanem hogy baratsagosan meg-
értesstk a gyermekkel az osszefuggeéseket és
kovetkezmenyeket!

Létre lehet hozni példaul egy kozos csaladi
szerzédest is, ahol kozosen jelolik ki a sza-
balyokat arra vonatkozoan, hogy egy nap mi
az a kijelolt id6szak és idGintervallum, ameny-
nyit az eszkozokkel tolthetnek a gyermekek.
Bar a szul6 ellendrzs funkcioja — ha nincs egy
fizikai térben a gyermekkel- nem olyan hate-
kony, akkor is lesz egy bizalmi alap, ami egy
kozosen lefektetett szabalyrendszeren alapul.
Ha megvan eldre, hogy mi a nap menete,
struktaraja, akkor nemcsak a talzott kutyu-
hasznalat, de a vitak is elkerulhetck. Még
jobb, ha ezt a szabalyrendszert mindenki ér-
vényesnek tekinti magara vonatkozoan, tehat
a szulok is ezt kovetik. Példaul ha a gyerekkel
megbeszélik, hogy lefekves eldtt egy oraval
mar ne legyen telefonozas, akkor ehhez a szu-

6 is ugyanugy tartsa magat. Ha a felnott azt
szeretné, hogy evés kozben ne torténjen tele-
fonhasznalat, akkor kijelolhetnek egy helyet,
ahova mindenki odateszi a telefont az étkezes
idejére.

Jo modszer: egy héten egyszer téve-,tele-
fonmentes napot tartani. Az ilyen an.digi-
talis detoxikacionak bizonyitottan jo hatasai
vannak a tarsas kapcso|atokra koncentra-
ciora, a pihenés mindsegere, enyhulhetnek
a testi panaszok, elegedettség érzéssel is tar-
sul, mind a gyermek, mind a szul6 szamara.
Fontos hogy legyen olyan idészak a napban,
amlkor lenémitja/kikapcsolja a telefonjat,
az értesitéseket — amik egyébkeént endorfint
szabaditanak fel az azonnali jutalom, sikerél-
mény miatt. Fontos megtanulni késleltetni
a valaszt, a reakciot ezekre. Ha a gyermekek
a sajat szuleiken azt latjak, hogy sajat maguk-
nak is tudnak hatart szabni ebben, az cket is
befolyasolni fogja. Elsédlegesen a csaladi ko-
zeg, a szUl6i modell a meghatarozo fiatal kor-
ban, minél kisebb a gyermek, annal inkabb.

Figyeljunk, hogy a gyermek ne hasznalja lefek-
vés elotti idoszakban a telefont! Sok gyermekkel
talalkozunk, akik egyébként is nehezen alszanak
el. Ezen sokat ront, ha még telefonozik is, akkor
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plane nem fog tudni pihenni, mert a telefon fel-
porgeti az idegrendszerét. Az esti telefonozas
kozvetve az iskolai teljesitmenyre és a kortar-
skapcsolatokra is negativ hatast gyakorolhat.
Ugyanis az alvas mindsége romolhat, a faradt-
sag és a koncentracios problemak rosszabb ér-
demjegyekhez vezethetnek. A kialvatlansagbol
fakado ingerlékenység és tirelmetlenség kor-
tarskapcsolati konfliktusokkal tarsulhat.

Emellett a kozosségi meédia hatasara gyakran
elkezdodik egy osszehasonlitas (ahol minden-
ki a legjobb arcat mutatja). Allandosulhat egy
hangulati problema abbol adodoan, hogy kama-
szoknal az osszehasonlitas, a kritikus onértekeles
a fejlodés egyik természetes része. Amikor to-
keletesnek ting kepeket latnak, ez meg inkabb
fokozodik, elégedetlenek lesznek a testalkatuk-
kal, valamilyen tulajdonsagukkal.

Gyakori probléma az is, hogy a szlilk kozott
nem egységesek a nevelési elvek, nem kovet-
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kezetesen tartjak a szabalyokat, mert koztuk
is van egy szemléletbeli eltérés - akar sajat
csaladjukbol mas mintakat hoznak. Ezt a gye-
rekek is érzik, tapasztaljak és ez akar meglat-
szik késobbiekben a gyermek viselkedéseén.
Az egyseg, a kovetkezetesseg a ket szulo re-
szérdl nagyon fontos.

Mindez mar arrol szol, hogy milyen mintat
mutat a szul6: ha a gyerek azt latja, hogy
talzott mértékben hasznalja ezeket az esz-
kozoket, és kozben ot korlatozza, akkor nem
feltétlenul lesz szamara hiteles a papa vagy
a mama. Ezért nem jo, ha a szul6 gyakran
és intenziven hasznalja a kutyuket, de tiltja
a gyereknek. Ez hitelveszteést és konfliktu-
sokat eredményezhet. Ha a szul6 nem szab
hatart a gyermeknek, ha nincsenek meg
a korlatok, konnyen rogzulhetnek a rossz
szokasok. Ezeken késobb mar nagyon nehéz
valtoztatni, féleg kamaszkorban - ilyenkor
mar végképp nehéz dolga van a szulonek.

Buko vagy nem?

«ma/  Szerzo: Dr. Bota Balazs

Az aszfalt keményebb az emberi test vala-
mennyi szovetéenél (kulonosen a gyerekeke-
nél), ezért is fokozottan veszélyes terep!

Vilagszerte rohamosan n6 az elektromos rol-
ler hasznalata és azzal egyutt az abbol adodo
balesetek szama is. Németorszagi adatok sze-
rint 2020-ban 2100 e-roller okozta serulést
regisztraltak, 2021-ben 5500-at, 2022-ben
mar 7600-at.

Az e-roller balesetekbdl szarmazo sérilések
széles skalaja letezik a kisebb bor- és lagy-
részsérulésektol a tompa legiti, mellkasi es
hasi serulésekig. Terjedésevel né a silyos,
mutetet igenylo gyermekkori balesetek sza-
ma Magyarorszagon is. A fiatalok nagyobb
aranyban szenvednek zizodast, csonttorést
mint a felnSttek, gyakori az arc- és fejsériilés,
mely a sisakhasznalat hianyat jelzi.

Az e-rollerekkel még silyosabb baleseteket le-
het szenvedni, mint kerékparral vagy a hagyo-
manyos rollerekkel. Bizonyos orszagokban ma
mar kotelezd a véddfelszerelés hasznalata kerek-
parozas és rollerezés kozben, szamos orszagban
azonban meég nem, mert magatol értetodonek
tartjak, hogy a szulok raadjak gyermekeikre, mi-
elott kerékparra ulnek, rollerre szallnak.

Akar kotelezd, akar nem, a megeldzés életbe-
vagoan fontos. A megfelel6 korultekinteéssel
és vedofelszereléssel a gyermekkori balese-
tek kb. 70%-a megeldzhetd, beleértve a sa-
lyos, akar halalos kimenetell baleseteket is!

JAVASLATAINK a balesetek elkertilésére:

+  Hasznaljuk a jozan eszunket minden nap,
ovjuk meg a gyermekeinket a konnyen
megel6zhetd balesetektal!

+  Adjunk rajuk mindig bukosisakot, ve-
dofelszerelést mielott biciklire Glnek,
rollerre szallnak! A felszerelés részekent
ajanlott a terd- és labszarveds, a csuklo-
védo és a konyokveds is.

+  Nyaron a bukosisak nem csak a balesetek
ellen véd, de még az er6s napsugarzastol is.

+  Ha mar kiskoruktol figyelunk a felsze-
relésre (pl. az Gj jarmUvel egyutt kapjak
a védcfelszerelest is), akkor a gyerekek
szamara természetessé valik, eszikbe
sem jut kescbb, hogy enélkul induljanak
kerékparozni, rollerezni.

+  Keruljuk a roller hasznalatat a jardan,
ahol lehet, kozlekedjink vele a kerék-
parsavban. Ugyeljunk ra, hogy lathatoak
legyunk a jarmivek szamara!

«  Ne menjunk tdl gyorsan!

+  Ne feledjuk, a legjobb nevelési modszer
a o példa mutatasa! Miis mindig vegyuk
fel a bukéosisakot mieldtt biciklire, roller-
re szallnank, ezzel magunkat is ovjuk.
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Kituntettek Dr. Hirsch Anikot,
gyermekpszichiater foorvosunkat

Szerzs: Toth Andras | Webbeteg

-

Batthyany-Strattmann LaszI6-dijban
részesult dr. Hirsch Aniko, a Bethesda
Gyermekkorhaz mentalhigiénés oszta-
lyanak vezetdje az egészsegugyi ellatas
fejlesztéséért végzett kimagaslo szakmai
tevekenysegeert.
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Csecsemd- és gyermekgyogyasz, gyermek-
pszichiater szakorvos, pszichoterapeuta.
Osztalyvezets foorvosként tobb éve magas
szinvonalon vezeti a Bethesda Gyermekkor-
haz mentalhigienés osztalyat.

Amikor a gyermekkorhazunk féigazgatoja
felterjesztett a dijra, mert méltonak talalt ra,
nagyon jol esG érzes volt, természetesen, ami-
kor megkaptam, az is hatalmas boldogsaggal
toltott el. Egyfajta osszegzése annak, ami ed-
dig tortént a palyafutasom soran, illetve volt
alkalmam vegiggondolni, mi is tortént a Bet-
hesda Gyermekkérhazban eltoltott tobb mint
15 evem alatt. A dij elismerése annak, amit
eddig a pszichologiai, pszichiatriai ellatasban
tettunk kolléegaimmal kozosen. Visszatekintés
és egyben lenduletet is ad a tovabbiakhoz.

Eredetileg pszichologus szerettem volna lenni,
de utolag ugy gondolom, szerencsésen alakult
a palyafutasom, a sorsom. A szuleim is igye-
keztek meggyozni arrol, hogy el kell vegeznem
az orvosi egyetemet, és utana elindulhatok
azon a vonalon, ami igazan erdekel. Mindket
szulom gyermekorvos volt, édesapan egy éve
hunyt el, a magyar gyermekintenziv terapia
és aneszteziologia szakma egyik alapitoja volt,
nem is volt kérdés, hogy én is ezt a teruletet
valasztom, nem is képzeltem volna el mast.
A pszichologia, a pszichoterapia iranti érdekls-
déesem nem csokkent az egyetemi éveim utan
sem, miutan elkezdtem a gyermekgyogyaszati
szakképzést, parhuzamosan a pszichoterapeu-
ta szakvizsgara is készultem, valamint kulon-
bozo pszichologiai kepzeseken vettem részt.

A Bethesda Gyermekkorhaz holisztikus szem-
leletl gyogyito intézmeny, fontosnak tartjuk
a test és lélek egységet. Amikor idekerultem,
mar rendelkeztem gyermekpszichiatriai szak-
vizsgaval, és az volt a fGigazgato elkepzelese,
hogy szeretnének letrehozni egy komolyabb,
akkor még pszichoszomatikus jellegi részleget,

kezdetben ambulans ellatassal. Aztan a kiindulo
bazis kinGtte magat, és jelenleg mint mental-
higienés osztaly mikodunk. |dckozben olyan
szakemberek érkeztek hozzank, akik a sajat
szakmai tudasukat, tapasztalatukat hoztak
a korhazunkba, példaul a korai fejlesztes vagy
a kognitiv viselkedésterapia teruleten. Ma mar
specialis részlegek varjak a betegeket: ilyen
a kulonboz6 idegrendszeri fejlodeési zavarokkal
foglalkozo ambulancia vagy a sdlyos trauman
atesett beteg gyermekek, egyebek mellett

rehabilitacios szemléletében vegzi feladatat.

Tobb osztaly, részleg szervezodésenek ered-
ménye, egyuttes munkaja reven fejlodott
az intézmeényben a pszichologia, pszichiat-
riai vonal. Nagyon sok specialis tertlet ke-
rult hozzank, illetve alakult ki az évek soran.
Van, ami ambulanciaként, van, ami nappali
és fekvobeteg ellatokent mikodik, szamos
egyeéni és csoportos pszichoterapiat veg-
zunk. Ez a hatalmas valtozas a szakemberek
bovuléseét is eredményezte. Kezdetben ket-
ten voltunk pszichiaterek, majd érkezett egy
gyermekpszichiater szakorvosjelolt kolléga,
aki nalunk szakvizsgazott. Innen indultunk,
Jelenleg pedig 10 szakorvosunk és 8 reziden-
sunk van, valamint 22 pszichologus kollega

dolgozik nalunk.

A nemzetkozi felmerések azt mutatjak, hogy
nagyjabol minden hetedik gyermeknél talal-
hato olyan sdlyos pszichés, mentalis probléema,
amely mar kimeriti a diagnosztikai kritériumo-
kat. Ha azt vesszuk figyelembe, hogy a 2002-
ben kiadott vilagméretd felmérés meg minden
otodik gyermeknél mutatott ki ilyen jellegl
problémat, amik nem voltak olyan silyos-



saguak, hogy kimeritették volna a diagnoszti-
kai kriteriumokat, azaz nem minden esetben
volt szikség terapiara, akkor a tendencia nem
Jo iranyba megy. Az akkori gyermekek azota
felndttek lettek, jo eséllyel sajat gyermeke-
iket nevelik, és eléfordulhat, hogy hasonlo
mentalis problémaval kuszkodnek 6k is. Ez
nem magyar specialitas, vilégméretﬁ valtozas!
Amit mi latunk, hogy egyre tobb igény van
a gyermekpszichologiai vizsgalatokra, a komp-
lex diagnosztikara, mert fontos, hogy tudja-
nak a problémarol, nevesitve legyen az adott
zavar vagy betegség. Ezért nagyon lenyeges
része a munkanknak a komplex diagnosztika,
amelyben benne van az osztalyos megfigyelés,
egyeni és csoportos talalkozasokkal, amelyJo—
val tobb lehetoséget nydjt, mint egy egyszeri
pszichologiai vagy pszichiatriai vizsgalat.
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Van egy improvizacios szinhaz, az Erintések
névre hallgat, itt jatszom, ha pedig idonk
engedi, nagyon szeretunk utazni. Kikap-
csol az olvasas is, természetesen a szak-
konyvek mellett mast is szivesen olvasok.

Névjegy

Dr. Hirsch Aniké a Heim Pal Gyermek-
korhazban kezdte palyafutasat, ahon-
nan édesapja, az intenziv osztalyt alapito
osztalyvezetd féorvos, dr. Hirsch Tibor
ment nyugdijba Itt szerzett gyermek-
gyogyasz szakvizsgat. Kislanya sziletése
utan pszichoterapia szakvizsgat tett, ezt
a tudasat kamatoztatta szakrendelése-
ken, valamint pedagogiai szakszolgalatok-
nal és csaladgondozoknal tevekenykedett,
és jelenleg is tart szuperviziokat. Ezutan
gyermekpszichiater szakvizsgat szerezett.
Ugy véli, hatarterulet a gyermekpszichi-
atria, egyrészt a gyermekgyogyaszattal
masrészt a pedagogiaval és a gyermekve-
delemmel. Kimagaslo osszetetell szakmai
csapatot hozott letre gyermekpszichiater
szakorvosok, szakorvosjeloltek és pszi-
chologusok munkajanak osszefogasaval
a Bethesda Gyermekkorhazban, ahova dr.
Velkey Gyorgy féigazgato meghivasara
erkezett. Tobb mint 15 éve dolgozik itt.
Fontos terulete a szakmajanak a pedago-
gusok érzekenyitése, szamos mentalhigie-
nés foglalkozast tartott és tart. JelentSsen
bovitette a pszichiatriai betegsegek ellata-
sanak spektrumat. A hazai gyermekella-
tasban elsokent honositotta meg az attetel
fokuszl pszichoterapiat (TFP). A hataron
tali magyar gyermekpszichiaterek és gyer-
mekpszichologusok részére ot éve szervez
tovabbképzést a Bethlen Gabor Alap fi-

nanszirozasi tamogatasaval.

Kampany a gyerekkezekert

Gyermekeink kezében a jové! Ehhez
megint a Ti 6sszefogasotokban bizunk!
Specialis kézsebészeti eszkozre gydjtink,
hogy a legmodernebb eszkozokkel lassuk
el a sérult kis kezeket! A 2,5 millio Ft
osszértekd kezfelfuggeszté mitéti eszkoz
és a soft lézer készulék elengedhetetlen
a korszeru ellatashoz.

Ismerjétek meg Noel torténetét!

Noel egy Arthrogryphosys nevi betegséggel
szlletett, ami a végtagok deformitasaval jar.
Szerencsére nagyon enyhe formaban jelent ez
meg Noel esetében. A két kezén a huvelykuj-
Jai deformalodtak, vagyis az ujjak a tenyerében
voltak.

Csak nehezen tudtuk kiemelni a tenyérbdl, ez
pedig Noelnek fajdalmas és kellemetlen volt.
lgy a fejlédése nagymértékben visszaesett,
hisz nem tudott fogni, kapaszkodni és a tenye-
rek az ujja alatt mindig sebesek voltak. Emiatt
nem engedte, hogy hozzaerjunk a kezeihez.

Hossz( éveken at kerestink szakembert, aki
tudna segiteni a probléman, de senki nem
vallalta a matéetet. Egyszer hallottam Dr.
Hettheéssy Juditrol, hogy 6 veleszuletett kez
rendellenességekkel is foglalkozik. Mar az els6
talalkozas nagyon meghaté volt, ranézett Noel
kezére és ennyit mondott: semmi probléma,

megoldjuk!

Szemben ult Noellel és elmagyarazta neki
a mitét menetét. A kisham pedig tagra nyilt
szemmel, fulig ér6 szajjal hallgatta.

Az elso matét 2021, oktoberében volt a Bet-
hesda korhazban, ekkor a jobb kezét operalta
a Féorvosna. A bal kéz mitete pedig 2022.

majusaban tortent.

Azota sokat valtozott az életiink. Noel sokat
fejlédott, nyitottabb szinte minden téren,
a mozgasa, étkezése is sokat fejlodott. Kapasz-
kodva, segédeszkoz segitségével onalloan jar.
A mitetet megeldzéen ez csak egy alom
volt szamunkra.

FGorvosndvel azota is tartjuk a kapcsola-
tot, akinek nagyon sokat koszonhetunk és
oromunkre szolgal, hogy ezt nyilvanosan is
megtehetem. Ugyanigy a Sebészeti Osztaly
es Ambulancia dolgozoinak. Nagy turelem-
mel, szeretettel, gondoskodassal voltak fe-



lenk minden alkalommal. (Almasine Matdz

Monika)

Ismerjétek meg Dr. Hetthéssy Judit doktor-
not, aki a specialis kézsebeszeti miteteket
végzi a korhazunkban!

A szakmai palyafutasom soran koran lehe-
téségem volt Magyarorszag gyermek kézse-
bészettel foglalkozd vezetd szakembereivel
egyutt dolgozni. A munka megfogott, a célt
fontosnak es kiemelten kezelenddnek tartom.
A gyermekek kézmuitétei spec1a||SJartassagot
és ismereteket kivannak, és én orommel ve-
tettem bele magamat a tanulasba, és a miteti
tevékenységem fejlesztésébe, és jartassagot
szereztem a paciensek probléemainak megol-
dasaban. Orommel tolt el, hogy a Bethesda

il

Korhaz nem csak fejlédési rendellenességek,
illetve egyes serulések ellatasaban szamit ram,
hanem a gyermek kézproblemak mutetes és
konzervativ kezelesebenJartas kollegak kep-
zésében, mentoralasaban is.
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A kéz és az idegrendszer fejlodése és mikodése
szorosan osszefugg. A kéz a gyermek fejlode-
seben, a vilag felfedezésében és a targyak ke-
zeléseben kozponti jelentdséggel bir. Celunk,
hogy a mindennapokban és akar kiemelt ter-
heles mellett (versenysport, zenei tanulma-
nyok) is fajdalmatlan és gorduléekeny legyen

a gyermeknek a kézhasznalat.

A sikert sokfelekeppen skalazhatjuk. Minden
gyermek, aki hozzank fordul, és a fajdalmain
sikerrel javitunk, torése, sérulése megfelelgen
gyogyul, illetve kézfejlodési rendellenesség
esetén a kézfunkciojat mitettel, miteti soro-
zattal kibovithetjuk optimalizaljuk -siker. Bar-
milyen helyzetbdl indulunk a nyerhetd funkcio
és fajdalmatlansag megteremtésehez, ha az or-
vosokbol, apolokbol, mitsi szakemberekbal,
aneszteziologusokbol, gyogytornaszokbaol és
koordinatokbol allo csapatunk hozzajarul, azt
kozos sikerinknek tekintjuk. Sikernek tekin-
tem azt is, hogy szamos fiatal, tehetseges se-
bésszel dolgozhatok egyutt, hogy minel tobb

gyermeken segithesstink tudasunkkal.

Koszonjik, ha segititek
gyogyito munkankat, a kis
kezek gyogyitasat bankkar-

tyas adomanyozassal:

Milyen ember az orvos:

Dr. Velkey Gysrgy Janos

fGigazgato

Gyermekkoromtol orvosok kozott élek, és
ezernyi doktorral dolgoztam egyutt szoro-
sabb vagy tagabb kotelékben. Sokféle orvost
megismertem, voltak koztuk szorgalmasok és
lustak, okosak és kevesbe éleslatok, gyorsak és
lomhak, szoszatyarok és hallgatagok, baratsa-
gosak és mogorvak. Mégis, azt talalom, hogy
van ennek a hivatasnak a gyakorloiban néhany
kozos vonas, ami jellemzéen meghgyelhetd.
Talan segitek vele nehany betegnek vagy hoz-
zatartozonak, ha leirom, hogy en hogy latom
a palyatarsaimat. Persze orvoskent mondhat-
nak elfogultnak, talan az is vagyok, kétségte-
len, hogy inkabb szépeket, és talan furcsakat is
fogok irni. Hat, rajta, én igy latom: Az orvos ...

..tobbnyire fokuszalt, a figyelmét a munka-
Jara, betegere iranyitja, és zsortolodik, ha eb-
bSl mindenféle mellekes tgyekkel, Foleg ha
adminisztracioval vagy hivatali Ugyintézéssel

kibillentik,

..altalaban becsvagyo és hit a tudasara, fontos
neki a pozitiv visszajelzés, elismerés, de bell
is méri magat és legfontosabb szamara az on-
becsules,

..a rutinmunkaban biztonsagra torekszik,
mert tudja, hogy a legaprobb momentum is
lehet veszélyes,

..a bonyolult vagy stirgds esetekben intuitiv és
nyitott az Ujra, ilyenkor nehezen viseli a kor-
latokat,

..altalaban nagy a szabadsaglgenye talan
a sokféle szakmai és szervezési szabaly miatt
érzékeny az autonomiajara,

?

..nagyon nehezen viseli, ha a meltosagat nem
tisztelik, Ggy erzi, sokat tanult es dolgozott,
ezert kiboritja, ha megalazzak,

..nem fogadja el, ha anyagilag kiszolgaltatott,
mert ezt méltatlannak tartja,

..keresi a teljes kikapcsolodast, erre sokféle
megoldast talalhat, egyik a kultdraban, masik
a sportban vagy éppen az utazasban, esetleg
a vadaszatban talal atmeneti menekdulési Gtvo-
nalat a mindig agyaban zakatolo kerdesek eldl,

.1gy vagy Ugy, de erzekeny a spiritualitasra,
szembesul az emberi és isteni dimenziok ha-
taraival és magaban vagy mas felé is felteszi
errol a kérdéseket,

..legjellemzébben kissé maganyos, talan
az életfontos kerdések silya teszi azza, de ko-
z0sségre, megosztasra vagyik. Belul él és keresi
a tarsakat.

Kezdetben elhivatott, a tobbseg vegig az, de ha
kieg, akkor onmaganak és a kornyezetenek is
nehezen elviselhetd, és mivel nehezen megko-
zelithetd, nehezen is ,,gyogyithato”.

Az orvos szinte mindig érzekeny és szeretheto
ember.




Kivalo bethesdas szakemberekkel beszé[get
Gundel Takacs Gabor honaprol honapra

musorunkban. Amig varakozol, hallgass bele!

Dr_. Szollgsi Ani:."tt’
LAZCSILLAPITAS

Dr. f’*lag'}-' Peter : )
FIGYELEMZAVAR Gundel Takacs Gabor

Fut a Nap

Kiss-Horvath Agnes verse

Fut a Nap, fut a Nap,
Valahol erre,

Kergeti kutya, oz,
Feledes perce.
Hegyre ér, ott lenéz,
Kialtja ebred,!
Ablakon is benéz,

Ha nem is kérted.
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Rajzolta: Berczik Dorottya, 17 éves

Elsuhant felettem,
S melegem lett mar,
Felébred sok madar,
Elrepul egy par.
Kinyilik a szirom,
Kapu és ajto,
Kinyilik a szemed,

A reggelig alvo.
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»Mint egy terbeli mesekonyv

2

— egy gyogyito jatszoter, ahol
eltinnek a gyermekek kozti

kulonbsegek

Szerzo: Pataki Sara

Dorina kerekesszéekben ul, gerincveld-se-
rules miatt Gjra kell tanulnia jarni. Lacinak
agydaganata volt, jarokerettel kozlekedik.
Mia haroméves, sulyos epilepszias. A Bet-
hesda Gyermekkorhazban ahany csalad, any-

nyi torténet. A korhaz kertjében, majusban
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egy mtegralt gyogyito jatszoter nyilt meg,
ahol egyutt hintazhatnak a kerekesszekes
és a mozgasukban egeészséges gyermekek.
Ket kunyhoban pedig az érintett kis betegek
telen-nyaron természetkozelben vehetnek
részt pszichoterapian. A parkban a gyerekek
megtapasztalhatjak, hogy mas formaban
ugyan, de tarsaik is mind kuzdenek valami-
lyen problémaval. A meseosvény és pszicho-
terapias élmeénykert megnyitojan jartunk.

Budapesten az llka utca 55. szam alatti haz-
ban 80-100 évvel ezelGtt egy kislany nevel-
kedett. Halmos Edit 1919-1937. kozott élt itt,
majd jott a holokauszt, és a zsido szarmazas(
csalad menekulni kényszerilt. A masodik vi-
laghaboriban Budapest ostromakor a hazat
- amit akkor diakonisszak hasznaltak — bom-
batalalat érte, és megsemmisult.

|dével a Bethesda Gyermekkorhaz vette bir-
tokba a teruletet, a haz helyén ma a korhaz
kertjet talaljuk. A Halmos csalad azonban
nem felejtette el a gyokereit. Valamikor
a 2000-es evek elejen az Egyesult Kiraly-
sagbol kulonos megkeresest kapott a korhaz:
Tony Halmos, az évtizedekkel azel6tt a hazban

élt ,kislany” fia jelentkezett. A kislany ma
mar nem él — Halmos Edit szocialis novérkent
életét a raszorulo gyermekek megsegitésere
aldozta, 2000-ben hunyt el, az 6 emléeket
apolja a londoni Great Ormond Street Hos-
pital (GOSH) és a Bethesda Gyermekkor-
haz kozotti kapcsolat. A Bethesda dolgozoi
peéldaul rendszeresen mennek a londoni kor-
hazba tanulmény&tra Valahol itt kezdodik
a mult héten atadott U_], rendhagyOJatszoter
hivatalos nevén meseosveny és pszichotera-
pias élmeénykert torténete.

»S0k olyan csalad kerul ebbe az épiletbe, akik
nagy tragediakat éltek at. Epilepszias, komaban
levo, salyos egesi serult gyerekek, masok sulyos,
nehezen élhetd pszichiatriai betegségekkel kuz-
denek. Nagyon sokat tesznek értuk a kollegaim,
orvosok, apolok, pszichologusok, gyogypedago-
gusok. Kozossegge alakulnak a honapok alatt,
amiket itt egyutt toltenek” — fogalmazott Dr.
Velkey Gyorgy Fmgazgato a rendhagyo jat-

szoter megnyltOJan

A korhaz kozossége pedig kitalalta, hogy
a szabadban egy olyan teret kellene létre-
hozni, ahol egyiitt élnek, gyogyulnak csala-
dok és gyerekek.

A jatszotér Ko Boldizsar képzomivész és
csaladtagjai: felesege, Gulyas Anna es ket
fiuk kozos munkaja. A mivesz 25 éve egye-
di jatszoterek keszitésével foglalkozik. Ez
a jatszoter a tervezéstol kezdve tobb mint
egy év alatt keszult el. Fészekhinta, moz-
gasserulthinta, libikoka, mesefal is megta-
lalhato a kertben, mindez szem- és kézma-
gassagban. Mindent Ggy alakitottak ki, hogy
egymas mellett tudjanak jatszani a mozgas-
korlatozott és a mozgasukban ép gyerekek.
A pszichoterapias beszélgetéseknek pedig
letrehoztak ket Ggynevezett ,rigykuny-
hot”, ezek hészigeteltek, hithetok-fithetdk,
téelen-nyaron hasznalhatok, hiszen egészen
mas erzés termeészetkozelben, egy olyan
helyiségben terapias beszelgetest folytatni,

ahova zold levelek lognak be, nagy a ter, és

jok a fenyek.

K6 Boldizsar a Szeher Gti szivkorhaz kertjebe
korabban egy Szent Ferenc életét megjele-
nité nagy jatszoteret almodott meg, majd
a Rackeresztiri Drogrehabilitacios Intézet
tinédzserrészlegen gyogyito célzattal elke-
szitett a Tekozlo fit meseosvenyt. De, mint
mondja, nagy kihivas volt neki a Bethesda
felkérése.

»llyet még nem csinaltam, hogy a kerekesszé-
kesekre is gondolva keszuljon el egy jatszoter.
Azt kellett megoldani, hogy ha bejon ide egy
kerekesszekes gyerek, 6 is jol erezze magat.
Kialakitottunk egy kozlekedesi osvenyt, mar
onmagaban az egy nagy élmeény, ha az illeto
végiggurul rajta. Van egy mesefal, amit klfeje—
zetten nekik talaltunk ki: kerekesszéekkel végig-
mennek a fal mellett, és kozben a kezukkel kicsi
Jatekokkal tudnakjatszam Ok nem tudnak i agy
szaladgalni, mint akiknek egészséges a labuk,
de a kezikkel elmélyultebben jatszanak.

Fontos, hogy érezzék, nincsenek hatrany-
ban. Nincsenek kikozositve, egyutt va-

gyunk, egymast segitjuk.

Ez ajdtszétér olyan, mint egy teérbeli mese-
konyv” — mondta a Kepmas hu-nak Ko Bol-
dizsar. Hozzateszi, a jatszotér vegtelen muFaJ,
és most mar el |ehet mondani, hogy a gyo-
gyltOJatszoter komoly kategorlava notte ki
magat, amire érdemes lenne nagyobb figyel-
met forditani.

A Bethesdaban mar régota hasznaljak
a meséket a gyogyitasban, leginkabb olyan
torténeteket, amelyek a felemelkedésral,
a segitségnydjtasrol, az emberségrol szol-
nak, ilyen példaul a bator tengelice meséje.
Ko Boldizsar ezeket is beépitette a térele-
mekbe. A negygyermekes edesapa szerint
kifejezetten jo, ha egy egészséges gyerek
egy mozgasserult tarsaval jatszik egyutt
hiszen igy megtanulja, hogyan segitsen
annak, aki raszorul.
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A jatszoter atadojanak reggelén két hét esé-
zés utan vegre a nap is kisutott, igy sok kis
beteg elhagyhatta a kortermeket. Dorina
kerekesszékes, 6t gyogytornasza és nagyma-
maja kiseri. ,December ota vagyunk a kor-
hazban, gerincvel-sérilés miatt lebenult
a ket laba, de mar haladunk, most kezd Gjra
sétalni” - mondja a kislanyrol mezétarkanyi
nagymamaJa »Szoktam a korhazban jatsza-
ni, tanulni” — meséli a kislany, aki kezével
mutatja, hogy most masodik osztalyos. ,,Ha-
rom” - javitja ki a nagymama, aki hozzate-
szi, még sokaig kell maradniuk, ezéert nagyon
orulnek az 0j jatszotérnek.

»Dorina jarni tanul, ehhez fontos az izomerd,
a koordinacio, és hogy az érzékelését is fej-
lesszuk. Olyan hintak és forgojatékok van-
nak itt, amikre kerekesszekkel is fel tud
menni, nemcsak egyedul, hanem akar mas
mozgaskorlatozott vagy teljesen egészséges
mozgasu gyerekekkel. Igy sziletik meg a ko-
z0s jatek élmeénye és a kortars kozosséghez
valo kapcsolodas” - mondja Sipos Zsanett,
a Gyermekrehabilitacios Osztaly vezeto
gyogytornasza.

Hangsalyozza, ha ezek a gyerekek nem tud-
nak visszaterni a sajat kozosségukbe, akkor
elszeparalodhatnak. Erre az a gyogymod,
hogy kozos tereket hoznak létre.

»A mindennapokban sokan megijednek, ha
nehezebben mozgo vagy kerekesszékes gye-
rekkel talalkoznak példaul egy atlagos varosi
Jjatszoteren, mert nem tudjak mire képesek. De
ha a kivulallok is megtapasztaljak, hogy ezek
a gyerekek is ugyaniugy sok minden tudnak,
mint a kortarsaik, csak lehet, hogy egy kis se-
gitseget igenyelnek, akkor valoszinileg jobban
elfogadjak, megertik a masikat” — szogezi le.

A Bethesda visszajaro vendége a kilencéves
Denko Laszlo. A kishiinak agydaganata volt,
ebbal kifolyolag ataxias (ez az izommozgasok
koordinaciojanak zavarabol adodo bizonyta-
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lan és ugyetlen mozgast jelenti). Nimboval,
azaz fejleszts jarokerettel kozlekedik, igy
nem esik el, és az eszkoz segit abban, hogy
ne kelljen fogni 6t. M{tet, sugar- és kemote-
rapia utan kerultek ide rehabilitaciora, most
logopédiara, gyogytornara és ergoterapiara
jarnak, sorolja az édesanyja, Denkoné Nagy
Eva. Valon élnek, haromhavonta két hetet
toltenek itt. A kiskamasz Laci toredelmesen
bevallja, a tablet el6tt szivesebben ulne, de
azért becsulettel és nagyon Ugyesen vegig-
megy a mozgo, szines hidon. Mint mondja,
neki nem nehéz felmaszni ezekre a jatékokra.

Felmaszni még nem tud, de boldogan se-
talgat a jatszoparkban a haromeéves Mia. O
Dravet-szindromas, ez az epilepszia olyan

formaja, amely a legtobb gyogyszerre nem
reagal. ,Most szerencsére stabilnak mond-
hato az allapota” - mondja az anyukaja,
Bérczes Judy, aki azt meséli, ck a Neurologi-
ai Osztalyon is azt tapasztaltak, hogy itt na-
gyon gyerekcentrikus a hozzaallas. Szerinte
az, hogy megvalositottak ezt a jatszoteret, is
azt mutatja, hogy ebben a korhazban fontos,

hogy a gyerekek jol érezzek magukat

A jatszoter nemcsak rehabilitacios, hanem
pszichoterapias céllal is készult.

»Hiperaktivitas, autizmus, szorongdsos zava-
rok, viselkedészavarok és egészen komoly pszi-
chiatriai betegsegek, pszichoziskozeli allapotok
- tobbek kozt ilyen problémakkal jonnek ide
a kis betegek. Sok mindennel talalkozunk” -
sorolja Erdss Rebeka klinikai szakpszicholo-
gus, aki a pszichologusteamet vezeti a kor-
hazban. Mint magyarazza, korosztalyonkent
vizsgaljak a gyerekeket, ennek része, hogy
szabad udvari jaték kozben is megfigyelik
oket.

»A pszichologiaban a vizsgalat eszkoze a ja-
tek, mert a gyerekek egy csomo lelki fe-
szultséget bele tudnak rakni a jatékaikba”
- magyarazza.

A szakemberek megfigyelik, tud-e jatszani
a gyerek: hasznal-e eszkozoket, milyen ti-
pusl jatekokat hasznal, hogyan kezd el kap-
csolodni, bevon-e a jatékba masokat. Azt
is nézik, kit tekint partnernek, a kortarsat,
a felndttet, vagy egyiket sem. Ezutan akinek
szlkseges, az kaphat pszichoterapiat, amihez
igazabol nem kell sok targyi eszkoz: két szék,
asztal és nyugodt kornyezet. Erre a kunyhok
megfelel6 helyszinul szolgalhatnak majd.

Erdss Rebekatol megtudom, 6k tobbnyire
jarobetegekkel foglalkoznak, de vannak bent
fekvo gyerekek is, akik példaul eveszavarosak
vagy sulyosan traumatizaltak. Mint mondja,

rogton bevetik majd a jatszoteret a gyogyl—
tomunkaba. ,,Fontos, hogy akik egész nap
bent vannak az osztalyon neha ki tudja-
nak mozdulni. llletve az is egy megfigyeleés,
hogy fel tud-e oltozni a gyermek onalloan,
fel tudja-e hazni a cipgjet, ha le kell jonni.
A vilagban annyiféele emberrel kell egyutt-
mukodnunk, ehhez nagyon fontos, hogy
megtanuljuk elfogadni egymast. Itt a gyere-
kek megtapasztalhatjak, hogy mas formaban
ugyan, de a masik is kiizd valamilyen proble-
maval” — osszegez.

A kij|6n|eges integralt élménykert tobb
mint egy ev alatt valosult meg, de ehhez
igazi osszefogasra volt szukseg A kozel 80
millio forintba kerulg épités felét a kor-
many tamogatasaval palyazati pénzbdl tud-
tak megvalositani. Tarsadalmi gy(jtést is
inditottak, s kozel 20 millio forintot kaptak
tamogatoktol, adomanyozoktol, amit a Bet-
hesda Korhaz Alapitvany tovabbi 20 millio
forinttal egészitett ki a tavaly felajanlott ado
1 szazalékokbol. Emellett rengeteg onkentes
maganszemély munkaja, felajanlasa tette le-

hetdve, hogy a park felepulhessen.

Godollon egy zeneiskolai csoport a zarovizs-
ga utan zenélni indult, és az osszes bevéte-
luket felajanlottak ennek a kezdeményezés-
nek.

Egy nyolcadik osztalyban arrél szavaztak
a diakok, mi legyen az iskola vegeztével
megmaradt osztalypénz sorsa, és Ggy don-
tottek, az osszeget atutaljak a Bethesda
projektjére.

A fent mar emlitett Tony Halmos a meg-
nylton nem tudott szemelyesen részt venm
de tobbszor jart a he|yszmen Otthonaban,
az Egyesult Klralysagban még korabbanJo-
tekonysagi gy(jtést inditott, és az igy be-
folyt osszeghdl épult az egylk kunyho amely
Halmos Edit, az egykor a jatszotér helyén
allo haz |ak0Ja nevét viseli...
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MESE: 99 hid

Z

Kiss-Horvath Agnes meséje

Egyszer nagyon-nagyon régen, egy velencei
tavi falucska nadtetds viskojaban, annak is a so-
tét padlasan, élt egy pok csalad. |cipici pokok,
nagyok, még nagyobbak, és egészen félelmete-
sek is voltak kozottuk. Baza, akirol torténetunk
szol, ekkor volt két éves.

A hagyomany és legendak szerint minden pok-
nak a csaladban le kellett kuzdenie egy oriasi
akadalyt ezzel bizonyitva ratermettségeét, a ma-
sodik szuletésnapja elott.

Biza majusi pok volt, kissé csenevész és félds,
de a legnagyobb baj az, hogy csak hét laba nott
a nyolc helyett, igy sziletett. Kicsit lassabb volt,
mint a tobbiek, szégyellte is magat, de most
sokkal jobban aggodott a ra varo megpro-
baltatas miatt. 99. Pontosan ennyi hidon kell
thljutnia egyetlen éjszaka alatt, hogy odaérjen
a Nagy Magushoz, aki a felngtté valas medalja-
val ajandekozza meg, ha idoben ratalal. A tobbi
pok mar honapok ota keszult erre a megme-
rettetésre, edzettéek izmaikat, kitartasukat, veg
nelkuli versenyeket rendeztek, amelyekben
Baza mindig utolsoként vegzett, tekintettel
a / labara.

Lassan-lassan elérkezett a verseny elotti utolso
gjszaka. Biza nem tudta alomra hajtani a fejét,
mert gy érezte, biztosan nem tudja teljesiteni

a 99 hidbol allo akadalyt.

Derult csillagos ég volt, és a kis pok egy ha-
talmas pocsolyat bamulva varta, hogy eljojjon
a reggel. Az a bizonyos reggel. Azon gondol-
kodott, hogyan is lehetne 6 gyorsabb és jobb,
ha mar nincs hozza elég laba, és ereje, de meg
batorsaga sem. Nézte a viztukorben tukrozo-
do Tejutat, a csillagok békes sokasagat, ahogy
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haloszerlen szétterulnek az Univerzumban, és
hirtelen ratalalt a megoldasra. Mar latta maga
elott a célt, és végre remeényt érzett, hogy hat-
ranya ellenére is meg tuclJa valositani az almot.

Az orom melenget6 erzése toltotte meg szivet
oda és vissza.

Masnap reggel magabiztosan allt oda a tomeg-
be, valahogy a sor vegere kerult, de ehhez mar
hozzaszokott. Most azonban ez cseppet sem za-
varta, olyan sziklaszilard onbizalommal allt ott,
hogy meg azt sem hallotta meg, hogy néhanyan
csifolodnak vele a tomegbdl. Csak a celt lat-
ta, a medalt, és edesapja buszke arcat, amikor
visszater, és végre felndtt lehet. Egy hatalmas,
mély hangl bagoly uvoltése inditotta el a pici
pok sereget. Buza nyolclaba tarsai oriasi ercvel
indultak neki, mig kis baratunk csak vart. Vart
egészen az utolso induloig. Ekkor elkezdte ki-
engedni hosszu és er6s pokfonalat, ami gyorsan
megszilardult a meleg majusi szelloben, és azon
vitorlazva, a szél segitségével eljutott az elsé
hidig. Aztan a kovetkezdig, és igy tovabb. Pon-
tosan Ggy, ahogyan el6z6 este a csillagoktol ta-
nulta. Pontrol-pontra haladt, hiaba a 7 lab, mivel
konny( is volt, az északi szel gyorsan repitette
at az akadalyokon.

Mar sotétedett, amikor hazaert. A padlasajto-
ban meglatta buszke apukajat, aki addigra mar
hallotta a hirt, hogy az okos otlettel sikerult Ba-
zanak az, amiben talan még 6 maga sem hitt.
Poktarsai pedig a megprobaltatas utan a kie-
pitett halo-osvenyen hamarabb hazajutottak,
és mind-mind megkoszonteék ezt a kulonleges
utazast. - Latod, - mondta Berkenye Papa, mi-
kozben labaikat logattak egy régi kincses dobo-
zon pihenve, - az, ami elsg latasra lehetetlennek
tlnik, még nem biztos, hogy valoban az!

Kivalo bethesdas szakemberekkel beszélget
Gundel Takacs Gabor honaprol honapra

musorunkban. Amig varakozol, hallgass bele!

Falfalvi Jang, Korzenszky Klara, Kovats Mate

EGES
Gundel Takacs Gabor

Szalkay Krisztina
SZOPTATAS

Kis Fannj e
MOZGASFEJLODES




Bemutatjuk

Dr. Voros Annamariat,

a Bethesda Fogyogyszeresz-

helyettesét

Mit csinal egy gyogyszerész? Hogy néz ki
egy napod?

Gyogyszerész diplomaval szamos teruleten
el lehet helyezkedni: az emberek leginkabb
a kozforgalmu patikakban talalkoznak velink,
de tobbek kozott a korhazakban, a gyogy-
szerfejlesztésben, gyogyszergyartasban kli-
nikai vizsgalatokban is szikseg van rank.

A gradualis képzés utan a korhazi-klinikai szak-
képzést végeztem el. Ennek a korhazi fele
foglalja magaban mindazt a munkat, melynek
eredményeképpen bennfekvd betegelnket
gyogyszerrel latjuk el. Ertem ezalatt a gyogy-
szergazdalkodast a gyogyszerkeszitést, egy-
egy speC|a||s gyogyszer beszerzeset. A klini-
kai gyogyszeresm feladat a betegagy melletti
gyogyitast tamogatja egy gyogyszerkozponti
tudassal, plusz szemléletet adva a team munka-
jahoz. Ez egy szakmailag igen vonzo terulet, itt
van leginkabb lehetdseg belemertlni a gyégy—
szerek természetébe. A betegek egyénre
szabott gyogyszerelésenek optimalizalasa,
a mellékhatasok, gyogyszerallerglak kiszlrése,
a gyogyszerek esetleges egymasra gyakorolt ha-
tasanak elGre vetitése és szamos mas izgalmas
feladat sok gyogyszerész alma. A fogyogysze-
rész-helyettesi kinevezésem a vele jaro feladata-
ival annyira lekotott, hogy a klinikai feladatokba
nem tudtam igazabol bekapcsolodni. Maradtam
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a korhazi vonalon, jelenleg ez az én kuldetésem.
Nem banom, hogy igy alakult - bar szivigyem
maradt a klinikum is -, a legfontosabb az, hogy
ott legyek, ahol szukség van ram.

Miért ezt a hivatas valasztottad?

Palyavalasztaskor — annak ellenére, hogy én
is csak annyit lattam a szakmabol, amennyit
egy veny kivaltasakor tapasztal az ember -
minden mast kizarva arra az elhatarozasra
Jutottam, hogy gyogyszeresz akarok lenni.
Vonzott az egészséglgy, az orvosi hivatasban
meégsem gondolkodtam Az nem az én tertle-
tem. Rabul eJtett a patika illata, ez is szamitott.
A gyogyszerészet remek valasztas volt, azota
sem tudnék jobbat kigondolni magamnak.
Az utam egyenesen a Bethesdaba vezetett,
nem volt kerdés, hol helyezkedjek el. Egyik
nyari gyakorlatomat itt toltottem, szeretettel
fogadtak és visszavartak. Halas szivvel emle-
kezem vissza Pavicsné Zambo Erika fogyogy-
szerésznore, aki nagy hatast gyakorolt ram.

Mik a szakmad szépsegei és kihivasai?

Kicsit nehéz megfogni a helyettesi beosztast,
idonkent ,,szintefogyogyszerész”, maskor alkal-
mazott gyogyszerész vagyok, alkalmazkodom
a korulmenyekhez. Altalanossagban azert el-
mondhatom, hogy tulajdonképpen a f6 feladat-

korom, hogy rendelkezésre alljak, és intézzem
azokat az Ugyes-bajos dolgokat, amelyek a napi
rutintol eltérnek. Hihetetlen, de mindig van
egy csavar, sok nehézséggel kell szembenézni.

Felemeld érzes, hogy az orvos keze ala dolgoz-
hatok, és kimondottan szeretem, hogy a hat-
terben maradhatok. Az egy o kis kapaszkodo
az életemben, hogy értékes dolgot teszek nap
mint nap. Ha megkérdezik mi vagyok inkabb:
anya vagy gyogyszerész, csipobdl az anyat va-
lasztanam. Kicsit tovabbgondolva a kérdest, be
kell latnom, hogy ez nem ilyen egyszeru Nehe-
zen emészteném meg, ha valaki amiatt szenved-
ne, vagy amiatt nem kaphatna meg a szukséges
terapiat, mert én masodsorba helyeztem az 6
gondjat. Ez az életem legnagyobb kihivasa je-
lenleg: mindket fronton helytallni. Gyakran Ggy
erzem, hogy tobb idét, figyelmet kellene szen-
telnem a gyermekeimnek, és gyakran gy, hogy
tanulnom kellene. Egy gyogyszerésznek kote-
lessege folyamatosan frissiteni, boviteni tudasat.

Ki inspiral teged?

A hitembal sokat meritek. David zsoltara
jut eszembe: ,,Bizony, josagod és szereteted
kiser eletem minden napjan” (23. zsoltar).
A fontos dontéseim, lépéseim, olykor vak-
mero hGzasaim elott szoktam kérni a Szliza-
nya kozbenjarasat.

M:i volt életed legjobb dontese?

A meérleg jegyeben szulettem, és bar nem va-
gyok babonas, az véletlenul pont passzol, hogy

mindenen hezitalok. Elhamarkodott dontést
soha nem hozok, mindent alaposan atragok.
Utolag mar nem ostorozom magam, ha valami
balul sul el, hiszen az akkori tudasom és tehet-
segem szerinti legjobbat hoztam meg.

Mit csinalnal maskepp?

Ebbdl kifolyolag nem is csinalnek semmit
maskepp Hiszem, hogy mindennek megvan
a célja, Uzenete. Nem akarok visszatekinteni,
inkabb csak elore nézek.

Mire vagy a legbuszkebb?

Legbuszkebb a gyermekelmre vagyok. Nehéz
oket terelgetnl szinte mlndegylk nap kihivas
otthon is, de jol van ez igy. Ez az ara annak,
hogy egyszer majd ki tudjanak allni magu-

ert. Amikor szembestulok azzal, milyen be-
levalo kolykok, hogy van humorerzekuk, vagy
megtapasztalom, hogy valojaban helyén van
a szivuk, az nagy boldogsaggal tolt el, ilyenkor
rettenetesen buszke vagyok.

Mit jelent neked a Bethesda dij?

Eletem masik felében - amikor nem anya,
hanem korhazi-klinikai szakgyogyszerész va-
gyok - a legnagyobb elismerést idéen kaptam:
Fdigazgatonk dontése alapjan Bethesda- dij—
ban részesultem. Ez oriasi! A dij megerosnt
abban, hogy o az, amit képviselek, és hogy

jo helyen vagyok. Koszonom|

- JUTALMAM
FOG T TEHETEM ™

31



Gyerek - gyermek - gyerkoc es

a cseng6

Rideg Gyula

korhazlelkész

Semmi fontos, csak egy kis jaték a szavak-
kal, amiert irok. A nyelvérzék mindenkinek
a sajatja, ugy el vele, ahogy tud, akar és le-
het. Amikor minden doktornak, apolonak,
stb. a kitlzos nevtablajat keszitem, gyakran
felteszik a kérdést, hogy hogyan is irjuk le
a titulust. Gyerekgyogyasz vagy gyermek-
gyogyasz? Gyermekapold vagy gyerekapolo?
Stb. Van-e kilonbség? Arrol mar nem is be-
szélek, hogy a rezidens szot a nevtablakon le-
irva elkeruljuk. Azt irjuk helyette, hogy osz-
talyos orvos. Végll is ugyanaz. Csak volt mar
olyan élményem, hogy a szul6 nyilt szinen
megkérdezett: idejott valami rezidens, hogy
mengsgalJa a gyerekem Azt mondta, hogy
G orvos, de hat az volt rairva, hogy rezidens.

Ugy tlnik, hogy a hivatalos nyelvhasznalat
a gyermek alakot kivanja meg. A hétkoznapi
szohasznalat meg inkabb a gyerek alakot sze-
reti. Mondok példakat. Gyereklancfu vagy
gyermeklancfi? Ki melyiket érzi a pitypang
kifejezésére helyesebbnek? Viszont, ahol
a dolog mar komolyabbra fordul, ki hogy
mondana: gyerekjatek vagy gyermekjatek"
Talan a legtobben érzik, a gyerekjatek azt
jelenti, hogy valami konnyen megy nekunk,
a gyermekjaték meg azt jelenti, hogy kife-
Jezetten gyerekeknek jatek celjabol keszult
targy. Vagy egyaltalan nem mindegy a sem,
ha azt mondom: ez az ember gyermekes vagy
azt, hogy ez az ember gyerekes. Magyarazni
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sem kell. De gondoljunk bele abba, hogy mi
a kulonbség a ket szo0 kozott: gyermekség,
gyerekség? Mindezt meggondolva, lehet va-
laki gyerekapolo és gyermekapolo is. Az elso
esetben G a gyerekek apolasara kepzett sze-
mely, a masodik esetben is, csak stilusérteke
szerint mar tobbet is kozol a gyermekapolo,
gyermekorvos, stb. szoval. Azt ugyanis, hogy
neki a gyerek nem csak egy gyerek, hanem
egy gyermek. Mintha személyesen is koze
volna hozza. Aztan itt van a manapsag igen
elterjedt ,,gyerkoc 520 is, mert a nyelvér-
zékunk szerint ma ez egy kedvesen becézo
alak. Valojaban a gyerkoc szavunk az eredeti
nyelvhasznalat szerint a kamasz, suhanc, pi-
masz fil gyereket jelenti. Es kizarolag fidt,
semmi esetre sem lanyt! Szerencsére ezt
ma mar senki nem tudja, és mivel a nyelv
fejlodik, valtozik, a szavak jelentésvaltozason
mennek at, senki nem is sértodik meg, ha
pl. az asszisztens a gyerkéc TAJ szama feldl
erdeklodik a telefonban. Es jol is van ez igy.

Csak az a kerdes, hogy kerult ennek az iras-
nak a cimébe a csengé? Hat dgy, hogy egy
nagymama a fulem hallatara megkéerdezte
a kis unokajatol, akit gyerkécnek nevezett,
hogy mi a kedvenc targyad az iskolaban? Es
a gyerkéc rovid gondolkodas utan igy vala-
szolt: a cseng6. Nem lehetett megallni ne-
vetés nélkil.

Am érett fejjel az ember tovabb is gondol-
ja a gyerekszajbol elhangzo bolcsességet.
A gyerek nyilvan arra gondolt, hogy minden
cseng6szo az ora veget jelzi, és akkor kezdo-
dik az élet, a szabadsag, a kotelekek ledoba-
sa, és vége a szenvedeésnek. Ki ne varta volna
a mostani felndttek kozul egykor a megvalto
cseng6szot, ami a naploban lapozgato tanar
felelesre felhivo megszolitasat akarta elkerdl-
ni. Nézzuk meg a masik oldalt is.

Vajon kinek a nehezebb a csengdszo az isko-
laban? A gyerkdcnek vagy a tanarnak? Fogas
kérdeés, nem is kell eldonteni. Egyet azonban
tudunk, biztosan tudunk, ha nem is akarunk
ragondolni a hétkoznapokban. A csengének
van egy nagypapaja, Ugy hivjak nalunk, hogy
harang. Marpedig akiért mar a harang szol,
az mar se nem gyerek, se nem gyerkdc, se
nem tanar, se nem szulo, se nem orvos és
gyermekapolo, hanem egyszerden csak ha-
lando. Ki- és becsengetnek allandoan, ha
nem is akarjuk ezt tudomasul venni. Valami

mindig elkezdddik, és valami mindig vissza-
vonhatatlanul véeget ér.

De van egy csengGhang, ami se ide, sem oda
nem tartozik. Sokkal inkabb az orokkévalo-
saghoz. Ez pedig itt nalunk Europaban akkor
szolal meg, amikor eljon a karacsonyeste, és
a szulok, nagyszulok a maguk altal elkészitett
karacsonyfahoz, és ajandékokhoz behivjak
a cseng6szoval a gyermekeket, a gyereke-
ket, a gyerkdcoket. Szoval, akik - barhogy is
nevezzuk Gket - a szuleik, nagyszileik és min-
den rendU és rangl csaladtagjaik, akik kore-
ben altaluk tudjak megélni a csak akkor és
ott megelhetd csodat. Nevezetesen, hogy ¢k
angyalok. Es akkor mar az is mlndegy, hogy
ki a gyerek, a gyermek a gyerkéc, a szulg,

a nagyszulg, a tanar, az orvos, a tdzolto.

Ahogy az evangéliumok mondjak: ,gyermek
szuletik nektek”.




Onisk itdk —

nélunk

»/ éves fiammal par napot toltottink Onok-
nél. (Nagy gyerek, de ehhez mégis kicsi,
hogy korhazban legyen...)

Elképeszto volt a biztato, kedves hozzaallasa
valamennyiuknek, nem tudok elég halas lenni
azért, hogy a bent toltott id6 alatt ennyire
baratsagosan, megertoen vegeztek az egy-
altalan nem konnyd munkajukat.

Koszonet minden dolgozonak a tamogata-
sert, és oszinten gratulalok az elhivatottsa-

gukhoz.”

»10 éves lanyommal mentovel érkeztunk
a korhazba, egy szerencsétlen eseés kovetkez-
tében harom helyen tort el a karja. A nagy
fajdalommal, elkeseredve, kimertlve érkezé
gyermeknek, és nekem is hatalmas kony-
nyebbséget jelentett a helyzet elfogadasaban
és kezelésében a figyelmes, gondoskodo és
végtelenul turelmes, szakszer( ellatas, a meg-
nyugtato, rendezett kozeg.

Az orvosok, névérek, apolok még a hajnali
orakban is ugyanolyan figyelemmel és tu-
relemmel dolgoztak. Minden elismerésem,
tiszteletem és koszonetem a teljes kollekti-
vanak, kiemelten dr. Bota Balazs es dr. Omo-
regbee Felix doktor uraknak, és dr. Trungel
Eniké aneszteziologus szakorvosnak!

EzGton is szeretnem kiFejezni halamat a kor-
haz orvosainak, apoloinak, személyzetének.
Nagyon jo érzés volt jo kezekben lenni!”

»Panna lanyom februar végén kerilt be
az ambulanciara perforalt vakbéllel. Tobb
mint 2 heétig voltunk bent a sebészeti osz-
talyon, ezalatt kétszer kellett megmteni.
Orokké halasak leszink a szakérts gondos-
kodasert, a testi-lelki tamogatasert és a sok
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szeretetert, amit legnehezebb perceinkben

kaptunk Onoktol!

Ket honappal ezel6tt eronk legvegen jartunk,
minden lépésért meg kellett kizdeni a folyo-
son, ma pedig Pannanak szolt a himnusz a do-
bogo tete_]en magyar bajnok lett csapataval
a vivok orszagos bajnoksagan, Nagykanizsan.

Szeretneénk, ha tudnak, hogy ahogy mel-
lettunk alltak a bajban, Ggy most, a hihe-
tetlen -és 2 honapja elképzelhetetlennek
tinc- orom pillanataiban is itt vannak a szi-
viunkben és Onoknek/Onokért adunk halat,
hogy ez megtorténhetett és, ha még nem is
elete formajaban, de egyaltalan ott lehetett
Panna! Csodaval hataros, amit tettek!

A sebészeten agy emlegették Pannat, mint
aki mindig jobban neéz ki, mint az eredményei.
OrommeIJelent_]uk hogy ez megvaltozott
Panna épp Ugy ragyog, mint az aranyérem
a nyakaban!

Halasan koszonjik a Bethesda Gyermekkor-
haz minden dolgozojanak, kilonosen Mikula
Lorand féorvos urnak, Kovats David doktor
arnak, Farkas Zsofia féorvos asszonynak és
a sebészeti osztaly apoloinak, aneszteziolo-
gusainak és asszisztenseinek!”

»15 napot toltottunk a korhazban a kisla-
nyommal a belgyogyaszati osztalyon. Nagyon
halas vagyok a doktoroknak és a novereknek,
hogy Eniké meggyogyult és Gjra itthon lehe-
tunk! Remélem, hogy nem lesz Ujra ennyire
beteg, de ha mégis, akkor biztosan Ujra ezt
a korhazat valasztanam. Le a kalappal minden
ott dolgozo elott!

Koszonjuk mégegyszer! Nagy olelést kildunk

mindenkinek




Viszlat Bethesda,

meggyogyultam!

Aprilis vége ota a Bethesda Gyermekkorhaz,
a Liget Budapest Projekt és a BalloonFly bal-
lon-kilato kilonleges egyuttmikodese réven
mintegy 120 gyermek bucsuztathatta ,elen-
gedd ballonozassal” hosszabb korhazi kezelését.

A kezdeményezés keretében minden két
hétnel tovabb korhazban gyogyulo gyermek
a Varosliget ballon-kilatojaban emelkedhet
a magasba egy szulGje és gyogyitoja tarsasa-
gaban. Emellett a korhazban mikodo specialis
terapias csoportok, kronikus taborozo kisbe-
tegek is ajandekba kapjak a terapia vegeztével
a kozos elményt gyogyitoikkal.

Az egyluttmikodés keretében a 2 hétnél
hosszabban bennfekvd, 6 évesnél idGsebb be-
teg gyermekek a korhazat elhagyva szileikkel,
vagy kisérgjukkel dijmentesen szallhatnak fel
a ballonnal, szimbolikusan is elengedve a be-
tegséget, a korhazban toltott id6 nehézségeit.

A gyogyulas, a hazatérés orome nem mindig
egyértelmd, a ritusok, a bicsd, a valo vilagba
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valo visszaemelkedés nagyon fontos a gyere-
kek psznches gyogyulasaban a ballonozassal
pedig egy U remenyt nyGjto hagyomanyt sze-
retnénk teremteni a korhazban. Az egyuttmi-
kodeés keretében a korhazban mikodo specialis
terapias csoportok, kronikus taborozo kisbe-
tegek is ajandéekba kapjak a terapia vegeztével
a kozos élmenyt gyogyitoikkal.

»Csaladbarat modon gyogyitani nemcsak
azt jelenti, hogy a korhazban mindent meg-
teszlink a gyerekekert a gyogyulas ideje
alatt, hanem vissza is vezetjuk Gket az életbe,
a kortarsaik koze, ez kulonosen fontos egy
nagyeégett fiatalnal, vagy hosszan rehabili-
talt gyermeknél. A Bethesda Gyermekkor-
haz fekvobeteg osztalyain évente atlagosan
12.000 gyermeket gyogyitunk, akik kozul
mintegy ezren hosszabb ideig tartozkodnak
nalunk. Szamukra kulonosen fontosak a szim-

bolumok, a megallok, az unnepek, ettal lesz
maradando a testi-lelki gyogyulas. Ezért is
volt nagy orom, amikor pozitiv visszhangra
talalt otletink a Varosliget és a BalloonFly
vezet6i korében”- Dr. Velkey Gyorgy Janos

»Az emberi élet fontos atmeneteihez fiz3-
do ritusokat atmeneti ritusoknak nevezzik.
Korhazi eletunk mindennapjaiban ilyen ri-
tus, mikor egy hosszan gyogyulo gyermek
meggyogyul, otthonaba bocsatjuk, elkez-
dodhet egy 0 fejezet a gyermek életében.
Az atmeneti ritusokra azért van szikség,
hogy megkonnyitsek az egyeni életben be-
allo kriziseket, melyeket a valtozas idez elo,
a hirtelen atmenetet lassitsak. A kozos bal-
lonozassal szeretnenk hagyomanyt terem-
teni, igy szeretnénk ritualisan elkoszonni
a meggyogyult gyermekektol és elinditani
oket Gtjukon, vissza a korabbi életikbe.” -
Korzenszky Klari, klinikai szakpszichologus,

Bethesda Gyermekkérhéz
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,Minden mozdulat csoda” -
A legfiatalabb SMA-s

gyerekek mar tunetmentes

eletet elhetnek

Szerz6: Fekete Fanni (Képmas)

Eloszor reszesult Magyarorszagon génterapia-
ban olyan SMA-s gyermek, akineél Gjszilottko-
raban szurtek ki a betegséget. A nemrég indult
Orszagos SMA Szlroprogramot koordinalo
Bethesda Gyermekkorhazban mar kozel har-
minc gyerek kapott ilyen kezelést — a parhetes
Dorika koztik a leghatalabb, akinek jo esélyei
vannak a tinetmentes életre. Az intézmeény
orvosigazgatojat, dr. Mikos Borbalat kérdeztuk
az SMA gyogyitasaban elért eredményeikrol

és arrol, hogy milyen Gt vezetett idaig.
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Egy orszagos kutatasi program keretében ha-
zankban is elindult az Gjszlilottek SMA-sz(irése,
ami nagy elorelepést jelent, ugyanis lehetove
teszi, hogy tunetmentes allapotban, koran meg-
kezdodjon a betegek gyogyszeres kezeleése.

Az SMA, azaz velesziiletett gerinceredetl
izomsorvadas egy ritka oroklodo betegseg,
amelyet az Ggynevezett SMN1 gén hianya
okoz. Ez a gerincveloi mozgato idegsejtek
pusztulasahoz, majd salyos izomsorvadas-
hoz, izomgyengeséghez, a mozgaskeszseg
romlasahoz vezet. A legsulyosabb esetben
a betegseg a legzoizmokat is érinti, ezért
legzési elegtelenség alakul ki, amikor mar
csak lelegeztetogéppel tarthatok eletben
a kisgyermekek, a nyeléskeptelenség pe-
dig gyomorcsovon keresztul valo taplalast
tesz sziksegesse.

Ha a betegek idoben megkapjak a kezelest, alla-
potuk romlasa megallithato. A kulfoldi eredmeé-
nyek azt bizonyitottak, hogy akkor érhetg el na-
luk a legjobb életmindseg, ha még tinetmentes
allapotban részesulnek a gyogyszeres kezelésben.

Ehhez az szikseges, hogy minel hamarabb, mar
ujszulottkorban kiszurjek az érintetteknél a be-
tegseget.

Tavaly november 6ta, a Magyarorszagi Re-
formatus Egyhaz Bethesda Gyermekkor-
haza altal koordinalt Orszagos SMA Sz(-
roprogram keretében mar hazankban is van
erre mod: az Ujszulottek szilei igényelhetik,
hogy a rutin Gjszulottkori szirovizsgalatok-
hoz kotelezoen levett vérmintabol elvé-
gezzék az SMA-szirést is. Eddig korulbeldl
16 ezer megszuletett babanal tortént meg
az SMA-szlirés a kutatasi program keretében,
a Semmelweis Egyetem |. szamG Gyermek-
gyogyaszati Klinikajanak Anyagcsere Sz(ré
es Diagnosztikai Kozpontjaban, valamint
a Szegedi Tudomanyegyetem Szent-Gyorgyi
Albert Klinikai Kozpont Gyermekgyogyaszati
Klinika Anyagcsere-betegségek Szirovizsga-

lati Laboratoriumaban.

Par honappal a szliréprogram indulasa utan,
idén februarban az elsg, jszulottkoraban
kiszirt gyermek meg is kapta a génterapias
kezelést. A februarban vilagra jott Dorikanal
otnapos koraban mutattak ki, hogy fennall
az SMA kockazata, amit aztan két nappal ké-
sobb a megerdsito genetikai vizsgalat ered-
ménye is igazolt. Genetikai tanacsadas so-
ran tajékoztattak a szulcket a betegségrol es
a kezelési lehetosegekrol, majd donteés szu-
letett a genpotlo terapiarol. A kisbabat soron
kival fogadta a Bethesda Korhaz SMA-gen-
terapias munkacsoportja, és egy nap alatt
elvegezte azokat a vizsgalatokat, amelyek
a kezeles allami tamogatasanak kervenyeze-
sehez szukségesek. Emellett egyeb, specia-
lis vizsgalatokra is sort kellett keriteni (mint
peldaul az adenovirus elleni ellenanyagszint

meghatarozasa), amihez Rotterdamba kuld-
tek vérmintat. ,,Februdr 18-an megrendeltuk
a gyogyszert, 22-én pedig megtortent a gen-
potlo terapia” — meséli dr. Mikos Borbala,
a Bethesda Gyermekkorhaz orvosigazgatoja
és génterapias munkacsoportjanak vezetgje,
aki szerint egyedulallo és szivmelengetd volt
tobb hazai intézmeényunk peldaertéekd osz-
szefogasa.

Ennek is koszonhetoen a betegség felismere-
sétol mindossze 16 nap telt el Dorika gentéra-

.....

pla_]alg.

»Mindenki egy emberkent allt az igy mel-
le, hogy egy napot se kessunk, és meg tudjuk
menteni a kisbaba legtobb motoros idegsejtjét.”
Dorika 22 napos koraban részesult a kezeles-
ben, amelyre a szervezete jol reagalt, az or-
voscsoport bizakodo az allapotat illetGen. , A
nemzetkozi tapasztalatok egyértelmien azt
mutatjak, hogy ha mar djszulottkorban meg-
torténik a kezelés, akkor jelentds mozgasfejlodes
kovetkezhet be, illetve a gyermekeknél megma-
radhat a nyelesi képesség, nem valik sziksegesseé
a gepi lélegeztetés, szondataplalas” — mondja

dr. Mikos Borbala.
UTTOROK AZ SMA KEZELESEBEN

Az SMA-betegek kezelésére harom gyogy-
szer all rendelkezésre N\agyarorszagon
Koziulik egyik a genpotlo terapia, amit
hazankban a Bethesda Gyermekkorhaz-
ban alkalmaztak eloszor 2019-ben. ,Nagy
izgalommal jart elindulni egy Gj aton, elozetes
tapasztalatok nélkul. Mivel akkor még nem-
zetkozileg is ujdonsag volt ez a keszitmeny, sok
tapasztalat nem dllt rendelkezésunkre. Kulo-
nos érzés volt a vilag legdragabbkent nyilvan-
tartott gyogyszerét a kezinkben tartani, de
azért a {6 aggodalmunkat a mellékhatasoktol
valo félelem jelentette” — emlékezik vissza
dr. Mikos Borbala. Ez ido alatt tobb hazai
és nemzetkozi szakemberrel konzultaltak,
hogy kellckepp felkészilhessenek a keze-
lésre és az esetleges mellekhatasok elkeru-
lesere. ,Ahogy novekedett a kezelt és éveken
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at gondozott betegeink szama, és ezzel egyutt
a tapasztalataink is, Ggy szembesultiunk azzal,
hogy milyen osszetett is az SMA-betegség.

Egyértelmuve valt, hogy a kezelése nem kor-
latozodhat csak a gyogyszerek alkalmazasara,
illetve nem neélkulozheti egy komplex munka-
csoport egyuttmukodeéseét.

Az Gjabb és djabb tapasztalatok, ismeretek
alapjan rendszeresen djra kell értékelnink a fel-
adatainkat annak érdekeben, hogy a lehetd leg-
Jobb fejlodest, egészsegi dllapotot biztosithassuk
a gyermekeknek” — folytatja az orvosigazgato.

A gyogyszeres terapiahoz jelenleg haromfé-
le gyogyszer all rendelkezésre — mindegyik
készitmeény alkalmazasat 2021 ota tamogatja
az allam. Hogy melyiket kapja a beteg, az ge-
netikai tényezoktdl, életkortol és egyeb szakmai
feltételektdl is fugg. Ezek figyelembevételével
és merlegelesevel kerl sor a szulck és az orvos
kozos dontése alapjan a gyogyszer megvalaszta-
sara. Mindharom gyogyszer hatasanak az a lé-
nyege, hogy elsegiti a mozgato idegsejtek
mUkodésehez sziikséges fehérje termelodését.
Keét gyogyszer egy masodlagos gen mikodéset
Jatha a génterapias ke52|tmeny pedig a beteg-
ségert felelds hianyzo f6 gént potolja. (Boveb-
ben lasd a keretes bekezdést.)

Az SMA betegség oka, hogy hianyzik
a kromoszomarol a motoros idegsejtek
mukodéséhez sziikséges fehérje képzo-
dését biztosito SMN1 gén, azaz a fogén.
Ugyanakkor létezik egy ahhoz hasonlo,
masodlagos, gén is, az SMN2 gén, amely
szintén termel valamennyi fehérjét, ez-
altal at tudja venni az SMN1 gén funk-
cidinak egy reszét. Két gyogyszer ezen
a masodlagos génen hoz létre szerkezeti
valtozasokat, hogy még tobb, az izmokat
védc fehérjét termeljen. Ezzel szemben
a génpotlo készitmény a hianyzo SMN1
gent tartalmazza, igy megfeleld mennyi-
ségu fehérje termelodik a mozgats ideg-
sejtekben, amelyek beidegzik az izmokat,
és biztositjak a mikodesiiket.
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A KORHAZ EGESZ KOZOSSEGE SEGI-
TI ABETEGEK GYOGYULASAT

Az SMA-betegek kezelése hazankban tobb
intézmeényben is folyik. Kozulik a génterapiat
Jjelenleg a SE Il. szaml Gyermekgyogyasza-
ti Klinika Neuromuszkularis Centruma és
a Bethesda Gyermekkorhaz alkalmazza, ahol
el6szor bevezették. A Bethesdaban eddig
huszonhét SMA-s gyermek részesult a ke-
zelésben. A gyermekek fejlesztésében a gen-
terapias munkacsoport mellett gyakorlatilag
a gyermekkorhaz egész gyogylto kozossege
részt vesz. Az SMA ugyanis nem csak a ge-
rincvelGi mozgato idegsejteket érinti: legzesi
nehézseg, gyomor-és bélrendszeri, illetve
szivizomproblémak, gerincferdules, mellkas-
deformitas, izlleti merevsegek is kisérhetik.

A génterapia egy specialis kezel6szobaban tor-
tenik, ahol a szulok is jelen lehetnek.

A csaladot a korhaz teriiletén allo, sajat firdovel
és hatovel is felszerelt Anyak Hazaban tudjak
elszallasolni, a betegek nagy része ugyanis nem
budapesti, é&s nem minden csaladnak van lehe-
tosége alberletet fizetni.

A korhaz alapitvanya ezért tobb honapig igyek-
szik gondoskodni ezen szulok elhelyezéserdl.
A Bethesda csapata torekszik ra, hogy ott-tar-
tozkodasuk soran a kulvilagtol elzart gyerekek is
otthonosabban érezzek magukat — példaul su-
teménnyel készulnek azoknak, akiknek a kezeles
idejére esik a szulinapja.

A harom és fel éves Noel 2020 szeptem-
berében kapta meg a Zolgensma génterapiat
a gyermekkorhazban. Korabban az elsé orvo-
sai legfeljebb ket évet josoltak a kisfianak, am
azota jelentds fejlodes kovetkezett be az alla-
potaban: tobbek kozt javult a legzese, megta-
nult enni, és mar jol tud nyelni is. , A kezelés
elott, ha beultettem az etetészékbe, gyakran ra-
borult a fejével a kis zongorajatéekara, ami oda
volt téve, es utana nem tudott felegyenesedni.
Ket hettel a génterdpia utan, amikor elérehajolt,
megpuszilta a jatékot, és visszahizta magat” —

meséli a kisha édesanyja, Fodor Hilda. Noel
a kontrollvizsgalatokon végzett mozgasfelme-
reseken egyre jobb eredményt er el, mar arra
is latnak eselyt, hogy megtanul jarni. Igaz, azt
most sem tudjak pontosan, meddig fejleszthe-
t6 az allapota. ,, Tisztaban vagyok vele, hogy soha
nem lesz élsporto/é de arra torekszink, hogy ke-
sobb el tudja latni onmagat, es felnéttkoraban ne
szoruljon masok segitségére” — mondja az anya,
aki szerint nincs két egyforma SMA-s gyer-

mek, igy mindenkinél mas a cel.

Hilda rendszeresen viszi Noelt fejlesztésekre,
tornara, Gszni, otthon pedig mindennap ve-
geznek gyakorlatokat. A kisfit a foglalkozaso-
kat jatekkent éli meg, a vizi tornat kulonosen
szereti. Talan ez is kozrejatszott abban, hogy
nemrég kepes volt egyedul megallni a vizben.

A TERAPIA UTAN SEM ENGEDIK EL
A GYEREKEK KEZET

Nem Noel az egyetlen, akinek az allapota-
ban javulas tortént, dr. Mikos Borbala szamos
gyogyulastortenetrol tud beszamolni. ,,Egyre
né azoknak a gyerekeknek a szama, akik gén-
terdpia elott lélegeztetogep segitsegere szorul-
tak, mdra azonban egyaltalan nincs szikséguk
ra” -~ mondja.

A génterapias munkacsoport vezetdjének ko-
rabban, intenziv osztalyos orvosként gyakran
kellett megeélnie, hogy elveszitik a legstlyo-
sabb betegséggel kizdo gyermekeket, akik
gyogyszeres terapia nélkul legfeljebb a ketéves
kort értek meg. Ma viszont a Bethesda SMA-s
terapiaban részesult betegeinek atlagos élet-
kora harom év.

Az orvosigazgato szamara mindegyik eset mas
miatt jelentds. ,Minden SMA-s beteg allapo-
tanak javulasat csodakent éltem meg. llyen volt,
amikor az elsé kisfid, aki megkapta a géntera-
piat, megtette az elsc lepéseit. Egy masik kisfia
pedig elkezdett onalloan jarni, és naprol napra
egyre hosszabb tavolsagokat tesz meg segitseg
nélkil. Meghato emlékkent 6rzom annak a kisfi-
anak a rajzat, aki ondlloan rajzolt nekem, mig
a génterdpia elétt a ceruzat is nehéz volt a kezébe
vennie — meséli. — Minden elért kis mozdulat
olyan apré csoda és nagy orom mindnydjunknak
a csaladdal egyutt, amit a hétkoznapi életink-
ben talan tudomasul sem vesziink. De hatalmas
erteket jelent, amikor azt egy kisgyermek éri el
faradsagos kuzdelemmel.”

Amikor Noel édesanyjat a bethesdas tapaszta-
lataikrél kérdezem, Ggy fogalmaz, ha szimbélu-
mokkal kellene valaszolnia, egy nagy sziv lenne
a felelet.

»Reészletes betekintést kaptam a kezelésbe, es
mindent elmagyaraztak, igy pontosan tudtam,
mikor mi kovetkezik és miert, illetve, hogy milyen
hatast varhatunk.”

Az SMA-s gyerekekkel a terapia utan is kap-
csolatban maradnak: a haromhonapos kezelés
utan meg legalabb harom honapig V|sszaJar—
nak kontrollvizsgalatokra, majd evekig tarto
fejlesztés var rajuk. A Bethesda csapata
az ellendrzo vizsgalatok utan kis unnep-
seg kereteben blcsazik el a gyermekektol:
mindegyikuknek irnak egy egyoldalas ba-
csuszoveget, emellett egy konyvet is adnak
emléekbe, az itt toltott harom honap meg-
hato, izgalmakkal teli, kilonleges pillanata-
irol készult fotokkal.
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SMA szures

Harom SMA-s pici baba, akik mérfoldkove-
ket élnek at a gyogyitasban! A kezelést kove-
toen mar haza is terhettek a korhazbol!

Ok azok, akiknek az Gjszulottkori szliresnek
koszonhetGen életik elsé napjaiban fény de-
rult gerincveldi izomsorvadasos betegsegukre,
s megkaphattak a Bethesdaban a vilag legdra-
gabb génterapias kezelését allami, egyedi fi-
nanszirozasban! Ez lehetové teszi szamukra,
hogy a tunetek megjelenése elGtt visszaepul-
jon a hibas gen!

Vegtelenul buszkéek vagyunk a génterapi-
as kozpontunk csapatara, akik tobb mint 10
szakmat képviselve gyogyitjak a gyerekeket!

Vegtelenul buszkék vagyunk az Gjszalottkori
szlirést orszagosan koordinalo kollegainkra, és
végtelenul buszkék vagyunk a szulckre, hogy
kertek az Gjszulottkori szirest, és mindenben
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egyuttmikodtek az elmalt harom honap em-

bert probalo idoszakaban!

Sara, Kornél, Ervin, legyetek igazi 6rokmozgd

kicsi gyerekek!

Kedves leendo szulok, kerjetek az ingyenes

SMA szlirést Gjszilott kisbabatoknak!

»A mintaprogram elindulasa 6ta eltelt 9
honap alatt tobb, mint 45900 {jszulott
szamara kérték az SMA-szlrdvizsgalatot,
ami a szuletéseknek tobb mint 70%-at tette
ki. A program nemzeti szint( mikodésének
és nagy tarsadalmi tamogatottsaganak ko-
szonhet6en eddig 6 kisbabanal megszuletée-
suk utan néhany hetes életkorban, meég tel-
Jesen tunetmentes allapotukban ismerték
fel a betegséget. Kozlllk 6ten mar keze-
lesben is részesulhettek, és fejlddésik azo-
ta is toretlen. A program keretében kiszlrt
és kezelt csecsemak hatalmas elonnyel
indulnak azokhoz képest, mint akiket ho-
napokkal késcbb, a tunetek kialakulasa utan
diagnosztizalnak, ezert tovabbra is biztatjuk
a szuloket, hogy éljenek az ingyenes szires
lehetosegével, mely nem jar semmilyen
extra vérvetellel vagy wzsgalattal a kisba-
bak szamara. Nagy orom szamunkra, hogy
az SMA szlirés népszerUsitése széleskoru
tamogatast élvez, hiszen rendkivil fontos,
hogy a lehetoseg eljusson minden csalad-
hoz, és megszuletd kisbabahoz.” ~ mond-
ta el Dr. Mikos Borbala, a Magyarorszagi
Reformatus Egyhaz Bethesda Gyermek-
korhazanak orvosigazgatoja, a nemzeti Uj-
szulott-SMA-szlirés kutatasi programjanak
vezetdje.

A GERINCVELO-EREDETU IZOMSORVADAS,
AZ SMA UJSZULOTTKORI SZURESENEK LEPESEI

. A rutin szerint, 2-4 napos életkorban a
. kételez6 Gjszuléttkori szlrévizsgalatokhoz
vérmintat vesznek’

A sarokbdl vett par csepp vérmintabol 272 féle 4 ‘
ritka, de ma mar kezelhetd betegségre utald
jeleket keresnek 0

gy ezek a ritka betegségek még a tunetek
lathatd megjelenése elétt diagnosztizlhatdk
és a szukséges terdpia megkezdhetd'

Je

o

2022. novembertdl mintaprogram keretében
egy Ujabb ritka genetikai betegség, az SMA is
ingyenesen szlrhetd'?

Tajékozodjon, hogy a valasztott szllészeten
kérheti-e az ingyenes SMA-sz(irést!'?

A sz(irés nem jar extra vérvétellel a kisbaba
szdmara, de szuldi hozzdjaruldshoz kétott!

! SMA tdjékoztatd Bethesda accessed 20230321 E E

2 https:/ [kormany.hu/ hirek/bekerult-a-kotelezo-ujszulottkori-

anyagcsere-szuresek-koze-a-cf-cisztas-fibrozis-szures accessed 20230321

* https:/ [alapellatas.okfo.gov.hu/sma-szures/ accessed 20230321 d NOVARTIS
Tovabbi informdcié: www.smabetegseg.hu E

HU2303231689 Jévahagyds datuma: 2023.03.23.
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