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Alapitvanyunkon keresztil tamogassa On is kérhazunkat, hogy
minél tobb gyermeket gyogyithassunk jobb kortlmények kozott!

Sokan keresik meg a korhazat azért, mert valamilyen formaban
szeretnének segiteni a beteg gyerekeken, vagy az intézmeényen.
Van, aki a pénzét adja. Van, aki az idejét, erejét aldozza rank.
Nem gyczziik felsorolni, hogy milyen sokan és sokféleképpen
segitettek mar nekunk. Isten iranti halaval koszonjuk minden-
kinek! Rengeteg eszkozre és muszerre van szukségunk ahhoz,
hogy mindenben a legtobbet és legjobbat tudjunk adni.

Batoritjuk, hogy legyen On is tamogatonk!

Kisérje figyelemmel honlapunkon a jotékonysagi rendezvényekral,
projektekrol,tamogatasi akciokrol sz6l6 beszamoloinkat!

TAMOGATASHOZ SZAMLASZAM:
10300002-20350699-70073285

SZJA1% ADOSZAM: 180 425 39-1-42

PENZADOMANY

TARGYI ADOMANY

Kilonféle eszkozokkel,
jatékokkal, ruha-és
élelmiszeradomanyokkal
is tud segiteni.

Ha anyagilag szeretné
gyogyito munkankat segiteni:

« banki atutalassal

* rendszeres atutalasi megbizassal
« korhazi gydjtoladak segitsegével
* online adomanyozassal

4

v
is)

BETHESDA
KORHAZ
ALAPITVANY

Mozdulj raa valéségra!

dr. Tamasne Bese Nora
b

Mi mindent csinal egy gyermekkorhaz?
Pofonegyszer( a valasz, gyerekeket gyogyit.
Az a dolga.

De a Bethesda hisszik és valljuk, hogy nem
csak feladatat teljesitd kozintézmény, amely
alapfeladatait ellatva kipipalja ezzel kilde-
tését. Mert kuldetése van, betegekhez és
egészségesekhez, gyerekekhez és szuldkhoz,
hiszen a Bethesda t6 is mindenkié volt 2000
évvel ezelStt a Szentirasban, ahol a vizbe me-
rulve csodas gyogyulasok torténtek. Minden-
kihez van uzenetunk és feladatunk: megérizni
az egészséget, hiszen akkor nem kell heroikus
kuzdelemmel sokszor visszaszerezni.

Modern vilagunkban, nevelgetve a Z és Alfa
generaciot egyre égetdbb a vagyunk, hogy ne
csak testileg Srizziik meg gyerekeink egész-
segét, hanem mentalisan is burkot vonjunk
koréjuk, vagy legalabbis egy kis normalitast,
kiegyensulyozottsagot vigylnk az online-cy-
ber-tiktoktrendekkel tarkitott vilagukba.
A vakbelgyulladas, a fulfajas és a labtores
mellett gyogyitanunk kell azokat is, akiket
az online vilagunk a normalisnal (van olyan?)
is jobban rabul ejt, befolyasol, szorit, és elve-
szi 526 szerint a gyerekkort. Mozdul; ra a valo-
sagra! cimmel inditottuk el szakembereinkkel,
gyermekpszichiaterekkel képernyGcsokkentd

o fészerkesztd, Bethesda Gyermekkorhaz stratégiai igazgato, fGigazgato-helyettes

programunkat, melyet a csaladok szamara
kinalunk 5 alkalmas vezetett beszélgetés ke-
retében. Segitlink, mert latjuk a bajt, latjuk
a hatasat a két oranal tobb rekreacios keper-
nyoidonek. Nemcsak a kis pacienseink, hanem
sajat csaladi életunkben is. Legyinthetnénk.

Ha csak egy cikket valaszt a Kedves Olvaso
varakozas kozben bethesdas Gjsagunkban, la-
pozzon rogton a 10.oldalra és merjen jelent-
kezni, ha szikseget erzi!

Es fogadjuk meg a konkrét tanacsokat, valasz-
szunk képernyomentes tereket, id6szakokat
(étkezo asztal, auto, este 8 utan, stb.) az éle-
tunkben, és kapcsolodjunk jobban egymashoz!
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A Bethesda naprol napra fejlodik, minden
nap jobbak szeretnénk lenni, Veletek, Erte-
tek! Rengeteg felajanlas, adomany, osszefo-
gas a részetekrol, sok megvalositando feladat,
esemény és munka, de ugyanannyi oromteli
pillanat is résziinkrol. Ezekbol mutatunk most
be néhanyat az elmalt honapokbsl, fogadja-
tok szeretettel!

SEMMELWEIS ES CSALADI NAP

Limonade, viragtenger, felfGjhato focipa-
lya, bogracsebéd, kozossegi dobolas, dijesg,
dolgozoi gyerektabor, arcfestés, rollerpalya,
kirtoskalacssarok, mintha nem is egy kor-
hazban jarnank... pedig ez is mi vagyunk!
Semmelweis napi unnepunkon és csaladi na-

punkon mi is Gjabb és Gjabb arcat fedeztuk fel
a Bethesdanak!

Koszonjik a Decathlon Magyarorszag ta-
mogatasat a kivitelezésben, a sportsarkok
kialakitasat es az animatorok jelenletet! Ko-
szonjuk felajanloink és a Bethesda Korhaz

Alapitvany tamogatasat!

A 14 éves Savolt Karolina kulonleges, cso-

daszép festmeényei diszitik korhazunk aj pszi-
choterapias kozpontjat.

Jiniustol a feldjitott és Gjonnan atadott
Bauhaus stilusa epuletben mikodik a Bet-
hesda Kamasz-Szakasz Kognitiv Viselkedés-
terapias Gyermekkozpontja, ahol a pszichés
nehezitettséggel él6 fiatalok gyogyulasat
segitik.

Karolina orommel ajandékozta nekink fest-
ményeit, tudva azt, hogy a képek pozitiv ha-
tasaival, uzeneteivel és latvanyaval ¢ is hoz-
zajarul a gyerekek és a fiatalok mihamarabbi

gyogyulasahoz.

Koszonjuk a kepeket, Karolina!



Kilonleges unnepre gy(ltink ossze a Magyar
Zene Hazaban: a Bethesda Gyermekkorhaz
Egéssérijlt Gyermekeket Gyogyito Orsza-
gos Kozpontjanak, Gj nevén a Bethesda Or-
szagos Gyermekplasztikai és Egéssebészeti
Kozpontjanak 20. évforduléjat tnnepeltuk.
Az esemény megrendezése 2 évet varatott
magara, igy valojaban mar a 22. szlletésnapot
tolthettuk egyutt.

Az Unnepség lehetdséget teremtett az im-
maron hagyomannya valt Egési Klub ismetelt
megrendezésére is, mely a tudomanyos fejlG-
desen til nagyszerd lehetoseget nydjtott arra,
hogy a szakmabeliek, regiek és Gjak kicsit ko-
zelebbrdl is megismerhessek egymast.

Koszonjuk Dr. Bene Ruzsena féorvosnonek
a kezdemeényezést és a sok munkat, hogy lét-
rejohetett ez a nagyszerd esemeny!

Koszonjuk az el6adoknak a szinvonalas és tar-
talmas elGadasokat, egyuttm(kodd partne-
reinknek és Alapitvanyunknak a tamogatast,
a kommunikacios csapatnak pedig a szervezd
munkat!

ELETRE KELT A PLAFON A BETHESDABAN!
Minden évben tobb ezer gyermeket fogadunk
korhazunk radiologiai osztalyan.

Koziluk sokan riadtan és pityeregve fekszenek
fel az ultrahang szoba vizsgaloagyara. Szeret-
tik volna félelem- és fajdalommentessé tenni
a vizsgalatot, ezért mozgo fenyfestést vara-
zsoltunk az ultrahang szoba plafonjara.

A kedves mesék elblvolik a gyerekeket és
a szulSket, egyuttal megkonnyitik orvosaink,
apoloink munkajat is, hiszen egy nyugodt, me-
sere figyel6 gyermeket konnyebb vizsgalni.

A csaladbarat ultrahang megvalositasat ko-
szonjuk a Bethesda Korhaz Alapitvanynak és
az alapitvany osszes tamogatojanak!

ROBOTOK A GYERMEKKORHAZBAN

Mostantol innovativ technologiakon alapulo,
robotterapias eszkozokkel is segithetjuk kis
betegeink gyogyulasat.

A Bethesda Gyermekkorhazban minden év-

ben tobb szaz sulyos agy-, koponya-, gerinc-

velG-, traumas-, illetve égeési serult, valamint
neurologiai betegségben szenvedo gyermek
rehabilitacioja zajlik. Az 6 minél hatékonyabb
és gyorsabb gyogyulasukat segitik a most be-
szerzett, fejlett technologian alapulo, specialis
eszkozok, amik malt héten keriltek bemuta-
tasra unnepeélyes atado keretében.

Korhazunkban eddig is kilonosen nagy fi-
gyelmet forditottunk arra, hogy a gyermek-
korban vegzett rehabilitaciot minden eset-
ben, minél jatékosabb formaban vegezzuk,
de egyre nagyobb kihivast jelentett, hogy
az elektronikus eszkozok képernydi elott
felnovekvé generacio figyelmet és érdek-
l6déset lekossuk. Mostantol Robotterapias
Centrumunkban az interaktiv, komputerizalt
eszkozok hasznalataval - reményeink szerint

- ez a nehézség is orvosolhatova valik.

Micsoda sefek dolgoznak a Bethesdaban és
féznek nap mint nap a gyerekeknek! Nemcsak
egytaletel kategoriaban lettek elsck, hanem
a kozonsegdijat is elhoztak fantasztikus fozt-
jukkel a Zugloi Gasztrofesztivalon. Buszkek
vagyunk Ratok!

Kulon, halasak vagyunk, hogy a kostolojegyek
bevételet ismét korhazunk alapitvanyanak
ajanlottak fel a szervezdk.

Orvosok, apolok, dietetikusok, korhazi dol-
gozok osszesen 221 km-t futottak a szep-

temberi 35 fokban a Wizzair félmaratonon!
Hisszuk, hogy gyogyitani nem csak a tuda-
sunkkal, hanem példankkal, a kozosseg épi-
tésevel is lehet!

Gratulalunk minden bethesdas futonak,
egyéni és csapatban teljesitonek!

A Bethesda Gyermekkorhazban nap mint
nap azon dolgozunk, hogy még jobb korul-
meényeket és baratsagosabb kornyezetet te-
remthessunk a gyermekgyogyitashoz.

Regi almunk, hogy a sebeszeti és surgdssegi
ambulanciainkat és varakozo tereinket gy
alakitsuk at epiteszetileg, hogy az valoban
a leginkabb az ott végzett gyogyito teve-
kenyseget szolgalja.

Hosszas tervezesi folyamat utan augusztusban
elindult a kivitelezeés, el6szor a ful-orr-gege-
szeti ambulanciak elotti mosdok, we-k atala-
kitasa, akadalymentesitése kezdédott meg.
Ezzel parhuzamosan a korabbi betegfelvételi
pult a fobejarathoz kozelebb koltozott, helyen
a triazs helyiseg kialakitasa is kezdetet vette.
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Minden épitkezés, atalakitas kellemetlen-
seggel is jar, ezeket minden igyekezettinkkel
probaljuk csokkenteni, szives turelmeteket és

rugalmassagotokat kerjuk!

A hosszan tarto nyari forrosagban nehéz hely-
zetben fordultunk hozzatok, ful-orr-gegeészeti
mutonk klimajanak meghibasodasa miatt ker-
tink segitseget.

A kozosség onzetlen tamogatasanak és a hihe-
tetlen odaadasnak koszonhetden néhany nap
alatt a hosegriado legnagyobb osszefogasa va-
losult meg, es mi azota sem gyozunk eleg ha-
lasnak lenni!

Orémmel adjuk hiral, hogy osszesen 126 millio
forintot sikerllt osszegyijteni. Ennek a pél-
datlan osszefogasnak hala olyan helyiségek is
sorra kerulhetnek a klimatizalasban, amelyekrol
korabban almodni sem mertunk!

Az ezen felul - a klimatizalas koltségein tal -
fennmarado osszeget a gyerekek gyogyitasara,
a kis betegek és hozzatartozoik korhazi korul-
meényeinek javitasara forditjuk.

Megjctt a varva vart eredmeny! lzgatottan
vartuk, hanyan ajanljak fel adojuk 1%-at a Bet-
hesda Korhaz Alapitvanynak, hiszen ezen ma-
lik, hogy a tervezett fejlesztéseinkbdl mennyit
tudunk megvalositani korhazunkban.

Kozel 18 000-en tamogattatok minket és
szavaztatok bizalmat a Bethesdaban a gyer-

mekgyogyitasnak, végtelenul halasak vagyunk
Nektek!

EGY CSESZE EGESZSEG A BETHESDA

Barcsak meghivhatnank mindenkit egy cse-
sze teara és valaszolhatnank a leggyakrabban
felmerulo szuloi kérdésekre! Ezért inditottuk
atnak Egy Csésze Egészség Podcast soro-
zatunkat Onoknek, sziildknek! Fontos volt,
hogy laikusok szamara is érthetg, konnyen
befogadhato modon adjunk valaszt az el-
hangzo szuloi kerdesekre.

Podcast sorozatunk, nagy oromunkre, mar
a 3. évadot zarja, tervezzik az Gjabb epizo-

dokat.

Kivalo Bethesdas munkatarsainkkal Gundel
Takacs Gabor misorvezets eddig az alab-
bi téemakrol beszélgetett: mozgasfejlodes,
fajdalom, szoptatas, lazcsillapitas, égésse-
rulések, figyelemzavar, SMA-génterapia,
kamaszkori kihivasok, vese probléemak és
bepisilés, eveszavar, gyogytorna, etelintole-
ranciak, gyermeksebészet es urologia, eges
és hegek, gyermekplasztika és égessebeszet,
altatas és az intenziv osztaly bemutatasa,
ful-orr-gégeszeti problémak, tisztasag és
higiénia otthon és a korhazban.

Hallgassatok, nézzetek, vigyétek hirét!

Kivalo bethesdas szakemberekkel beszélget
Gundel Takacs Gabor honapral hénapra

miisorunkban. Amig varakozol, hallgass bele!

[r Ko a(s[a vid

Kivalé bethesdas szakemberekkel beszélget
Gundel Takacs Gabor honapral hénapra

misorunkban, Amig varakezol, hallgass bele!

Gundel Takacs Gabor

Dr. Vajtai Luca
Plasztikai sebészet




10 HASZNOS TANACS A VIRTUALIS TER-
BEN TOLTOTT IDO CSOKKENTESERE
SZULOKNEK:

Mozdulj ra a valosagra!

q. Legyen kozos donteés a csaladban a ke-
pernyoido csokkenteése!
Dr. Nagy Pétgr A o 2. Legyen heti egy képernyomentes nap!
Tudomanyos igazgaté helyettes, Gyermek- és ifjisagpszichiater
z;ajli:;vzo[;r, “ees-Sres i 1] sebbfalfnél' pedig imp}ﬂzi?/itést, valamint akar 3. Legye‘n a csalédncik egy lf,b'zéis, |ega|é|:ib
kognitiv visszamaradast is. harminc perces képernyomentes teve-
kenysége! Beszéljuk meg egytitt, hogy
Hogyan hasznaljuk tudatosan okoseszkozein-  messze felulmulja. Jelenleg a fiatalok a napjuk Szulokent felelssegunk van abban, hogy mi- mi legyen az!
ket? Hogyan szerezzik vissza a kontrollt a vir-  egynegyed vagy akar egyharmad részét keper- lyen eszkozoket és mikor adunk a gyermekunk
tualis letben toltott idG és a valosagban toltott  nyo6 eldtt toltik, ami jelentos hatassal van elet- kezebe, valamint abban is hogy milyen keretek 4. ATV ne maradjon a hattérben bekap-
id6 felett? Hogyan éljink aktivabb, oromtelibb ~ modjukra és ennek beavatkozas nélkil, fontos kozott enged)uk ezek hasznalatat. Ugyanakkor, csolva, amikor valamilyen masfajta te-
életet okoseszkozok nélkul? Szakemberek altal  rovid és hosszatavi kovetkezményei lehetnek. mive| ezen eszkozok a mindennapjaink réeszéve vékenységet vegzunk!
vezetett, képernydidd csokkentd programunk valtak és hétkoznapi ugyeinket, tarsas kapcso-
ilyen és ehhez hasonlo kérdésekkel foglalkozik “A most induld programunk kilonlegessége, latainkat, munkankat és szabadidonket is jelen- S. A napi/heti képernygids egy része le-
és ad gyakorlati segitseget ahhoz, hogy kézben hogy bizonyitekokon alapulo modszereket tosen behalozzak, felmerdl a kérdés, hogy mi gyen kozos tevekenyseég, példaul ami-
tartsuk sajat és gyermekink képernycidejét. és informaciokat gy(jt ossze egy egységes, magunk tudatos felhasznalok vagyunk-e? He- kor egyutt filmezik a csalad!
szulok és gyerekek altal konnyen érthetd és lyes peldat mutatunk-e gyermekink szamara
2019 es 2021 kozott a napi, kizarolag kikap- alkalmazhato rendszerbe. Célja, hogy a csa- az okoseszkozok hasznalata tekintetében? 6. Az étkezdasztalhoz a csalad egyutt ul-
csolodasi cell kepernychasznalat mennyisege ladok visszavegyek a kontrollt a kepernyotal. jon le, a telefon, tablet legyen kikap-
tobb, mint 4 orarol tobb, mint 5,5 orara emel- A képernyck hasznalata a mai vilag terme- Ot alkalombal allé programunk célja szulok és csolva!
kedett a 8-12 éves korosztalyban, mig ugyanez szetes része, de hasonloan sok mas dolog- gyermekeik szamara az okoseszkoz hasznalattal
a szam, a tizenévesek korében tobb, mint 7 ora hoz, ami szinte korlatlanul hozzaférhetd (pl. kapcsolatos edukacion, figyelemfelhivason tdl, 7. Az auto legyen képernyomentes zona
helyett, tobb, mint 8 orara nott. Ez a noveke- élelmiszerek), komoly tudatossagot igényel, hogy olyan kézzelfoghaté megoldasokat kinal- a szuloknek. Ne irjon a szilo sms-t
hogy a karos hatasuk elkerulheté legyen. Ezt Junk fel tudomanyosan bizonyitott modszerek vagy email-t vezetés kozben!
a tudatossagot szeretnénk visszahozni a csa- segitsegevel, melyekkel hatékony viselkedes-
ladok mindennapjaiba™ mondta Dr. Nagy valtozas erheto el az okoseszkozok hasznalata 8. Legyen egy olyan valasztott sport-
Péter, a Bethesda gyermekpszichiatere, tekintetében. tevekenység, amit szivesen végeznek
illetve a modszertan szakmai megalkotoja. a csaladtagok akar kulon-kulon, akar
Celunk, hogy tamogatast adjunk abban, hogy egyutt! Tamogassuk egymast ebben!
A kutatasok szerint, a napi 2 6rat meghalado, kozos csaladi tevekenységek alatt elmélyultebb
szabadidos tevekenyseg ceéljabol torteng ke- kapcsolatba kerulhessenek a fiatalok a valosag- 9. Jeloljunk ki képernyomentes idoszako-
pernychasznalat jelentds hatassal van a fizikai gal, segitunk olyan mozgasformak kozos meg- kat a napban, példaul a lefekveés elotti
egészsegre, osszeflggeésbe hozhato az egesz- talalasaban, amely szUl6 és gyermek szamara egy oraban vagy iskolaba indulas elott
segtelenebb taplalkozassal, a kevesebb test- is oromet okozhat, és olyan képernyémentes mar ne hasznaljunk okoseszkozoket!
mozgassal, illetve az elhizassal. Azonban na- idoszakok kialakitasaban is reszt veszunk, mely
gyon fontos a mentalis egészségre gyakorolt segit megeldzni a tllzott okoseszkoz hasznalat 10. Ne hasznaljunk egyszerre tobb keper-
hatasa is, hiszen nagyobb gyermekeknél negativ fizikai és mentalis egészsegre gyakorolt S nyot! )
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s "ISkf.-nt tapasztaltad mar, hogy:
a képef' 6 motivalja a gyermeket...
nyi idét tolt képernyd elétt, hogy az

- mar aka da xxa a csaladi tevekenysegeket
® gyermeked frusztralt lesz, ha nem hasznalhat
képernyst

——

Q@ KERJ) BATRAN SEGITSEGET!

JELENTKEZZETEK EGYUTT 5 ALKALMAS,
SZAKEMBEREINK ALTAL VEZETETT
KEPERNYOIDO CSOKKENTO PROGRAMUNKRA!

'b Mit adunk?

® személyes segitséget a csaladnak

* nemzetkozileg bizonyitott médszertan

* az Aktiv Magyarorszag tamogatasanak készénhetéen ingyenesen 5x45 perces iiléssorozat
* kozosen egyeztetett idopontban

b Kinek?
.  gyerekeknek 4-10 éves korig , legalabb egyik sziilojik kiséretében

aly oo / i KI IS SZINEZHETED A KEPEKET

® minden alkalmon valé részvétel BETHESDA
f’l

49,

It Jelentkezés itt: kepernyo@bethesda.hu Alktiv N'Elfﬁi“,h

Magyarorszag
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Jarvanykent terjed

a szamérk&h&gés

Dr. Kollak Zita

Dr. Banga Orsolya

Rezidens

Europaban 2023-ban osszesen 25 000
esetrol szamoltak be, 2024 marciusaig pe-
dig mar 32 000 esetrsl. Magyarorszagon
a Nemzeti Népegészségligyi és Gyogyszeré-
szeti Kozpont adatai szerint 2024. szeptem-
ber 30-ig osszesen 841 szamarkohogés-gya-
nas esetet azonositottak, mig 2023-ban
csak egyet.

A Bethesda Gyermekkorhazban 16 beteget
apoltunk szamarkohogeés miatt, tobbseguk-
ben csecsemok.

A szamarkohogés baktérium altal okozott
legiti fertozés, mely ellen véddoltas letezik
és kotelezoen alkalmazando (DPT vakcina)
Magyarorszagon. A vakcina alkalmazasa
eldtt a szamarkohogés egyik vezetd halalok
volt a csecsemok korében. Az elmilt év-
tizedben, Europaban is beszamolnak helyi
kisebb jarvanyokrol, de jelenleg az utobbi
2 évben, a kornyez6 orszagokban exponen-
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Orvosigazgato-helyettes, Csecsem6-
és gyermekgyogyasz, nefrologus szakorvos

Dr. Takacs Laszlo

inFektolégus szakorvos

cialisan nonek az esetszamok és a korabbi
évekhez képest Magyarorszagon is jelentds
a novekedés.

A novekva esetszam pontos oka lenyegében
nem ismert, de feltételezhetd, hogy az oltasi
hajlandosag csokkenése, és az a teny, hogy
a vedooltas nem ad elethosszig védettséget,
ezért ha a korokozo barmilyen ok folytan
megjelenik a populacioban, a vedtelenné
valt emberek annak terjesztojéve valhatnak.
Az esetek dont6 tobbsége olyanoknal ala-
kul ki, akiknél az utolso vakcina hatekony-
saga mar lecsengdben van, vagy még nem
voltak oltva, illetve 1 honapon belul kaptak
meg a vakcinat. Leginkabb veszélyeztetettek
a csecsemak, féleg a 6 honap alattiak.

Cseppfertdzéssel terjed, csecsemakben a ti-
pusos lefolyasa 3 szakaszbol all, amelyeknél
a legszembetlindbb a paroxizmalis szakasz
ahol a névado kohoges tipus jelenik meg:

Csecsemd- és gyermekgyogyasz,

hosszantarto fullaszto kohogesi roham (akar
10-15 kohoges egy legvételen belul) mely
alatt a gyermek feje elvorosodik, majd el is
kekulhet, és a vege egy mély Gn. stridoros,

huhogo hangl belegzes.

Szovédmeényei: tudégyulladas és agy-
velogyulladas. Terapiaja az antibiotikum
kezelés, de ennek ellenére a kohogés meg
hosszl idon keresztul fennall.

Magyarorszagon az elsé vakcinat 2 hona-
pos korban adjuk, melyet kovet 3 és 4 ho-

napos korban, majd 18 honapos és 6 éves
korban Gjabb dozis, emlékeztetd oltasra 11
éves korban kertl sor. A mostani jarvanyos
idészakban ezeken kiviil javasolt a felndttek
ismétlo oltasa, kulonosen a varandosoke (a
16-32. terhességi hét kozott optimalis) mi-
vel ez kozvetve vedi a majdani Ujszilottet
a fertdzéstol. A felndttkori oltasok azert is
fontosak, hogy a korokozo jelenlétét vissza-
szoritsuk. A hivatalos oltasi ajanlas szerint
szamarkohogés elleni véddoltast a csalad-
tervezéknek 5 évente, tobbi felndttnek 10
evente ajanlott ismetelni.

.

v

Ve 8

 ———
Y |
L

s




SuNI Fogaszat: UJ, korszeru
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rendelo varja a kisbetegeket

a Bethesda Gyermekkorhazban!

'@
vt 3

JJwL . ‘ .
Dr. Jaky Laszlo
fogszakorvos, ambulanciavezeté féorvos

Akar mar boditasban is elvegezhetok egyes
fogaszati és szajsebészeti beavatkozasok
a Bethesda Gyermekkorhaz SNI Fogaszati
Ambulanciajanak Gjonnan kialakitott rende-
Igjeben. Az 0j kezeloegység és rendelo célja,
hogy a sajatos nevelési igényl — kozuluk is
kiemelten az autizmussal élo — gyermekek-
nél a vizsgalat, illetve a beavatkozas minél
gordulékenyebb legyen, és a lehetd legna-
gyobb biztonsagban érezzék magukat az el-
latas teljes ideje alatt.Mitol fél a gyermek?

Tobb, mint 20 évvel ezel6tt szuletett meg

egy alom a Bethesda Gyermekkorhazban

arrol, hogy milyen j6 lenne, ha lehetdve val-
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na altatasban végzett fogorvosi ellatas azon
gyermekek szamara is, akik specialis banas-
modot igényelnek. Jo par évet kellett varni,
hogy a megfelel6 jogszabalyi hattér rendel-
kezésre alljon és a személyi, targyi feltételek
is adottak legyenek, azonban 2015 oktobe-
rében végre megnyithatta kapuit a Bethes-
da Gyermekkorhaz SNI (Sajatos Nevelesi
Igényuek) Fogaszati Ambulanciaja. Itt olyan
gyermekeket kezelnek, akik alapbetegseguk-
bol adodoan specialis banasmodot igényel-
nek, egyuttmikodesukben korlatozottak, és
emiatt a fogaszati ellatasuk kizarolag altatas-
ban végezheta.

Hamar egyertelmdve valt, hogy a tovabble-
peshez — a miton kivul - hatalmas szukseg
lenne egy Gjonnan kialakitott rendelére, va-
lamint egy specialis kezel6egysegre is, hogy
az arra alkalmas fogaszati és szajsebészeti
beavatkozasok akar boditasban is elvegezhe-
tok legyenek, megkimélve ezzel a gyermeke-
ket az altatassal es miteéti kornyezettel jaro
stresszhelyzettdl. Ezért idén marciusaban
a korhaz gyljtést szervezett, hogy a specialis
kezeloegység megvasarlasahoz meg hianyzo
10 millio forintot tamogatoi segitseggel te-

remtse elo. A magan eés ceges adomanyozok-

nak hala rovid id6 alatt osszegy(ilt az osszeg,
amelyhez a Bethesda Korhaz Alapitvany to-
vabbi 20 millio forinttal jarult hozza.

A most atadott j rendeldnek, illetve keze-
IGegységnek koszonhetéen - a boditasban
elvégezhetd szajsebészeti beavatkozasokon
tal - lehetoseg nyilik arra is, hogy a kere-
kesszekhez kotott kisbetegeket sajat sze-
kikben vizsgalhassak és kezelhessek. Mivel
ez az ellatasi forma NEAK finanszirozott,
az ilyen gyermeket nevel6 csaladoknak in-
gyenes. A kezeléseket és a gondozast alta-
toorvosi es szakasszisztensi hattérrel végzik
a Bethesda szakorvosai.

»A rendeld kialakitdsa soran az akaddlymentes-
ségen tul fontos szempont volt, hogy a sajatos
nevelesi igenyd, kozulik is kiemelten az autiz-
mussal él6 gyermekeknél a vizsgalat, eseten-

kent a beavatkozas mineél gordulékenyebben
menjen, és a gyermekek a lehetd legnagyobb
biztonsagban érezzék magukat az ellatas teljes
ideje alatt” — hangsualyozta Dr. Jaky Laszlo,
a Bethesda Gyermekkorhaz SNI Fogaszati
Ambulanciajanak vezeté féorvosa. , Elészor
ambulans rendeloi keretek kozott kell eldon-
tenunk, hogy valoban sziikséges-e a fogdszati
beavatkozas, és ez valoban kivitelezhetetlen-e
éber korilmények kozott. Amennyiben mindket
kérdésre igen a vdlasz, akkor a beavatkozast fo-
kozott biztonsagot nydjto korhazi kordlmények
kozott vegezzik el altatasban” - foglalta ossze
a kétlepcsos ellatas lenyeget a féorvos.

A rendel6t és a fogadoteret autizmussal
foglalkozo szakemberek segitségevel, vala-
mint vizsgalatra, kezelesre jaro gyermekek
es csaladok igenyei alapjan alakitottak ki,
kulonosen figyelve a berendezés, a szinek,
a kepek és a kulonbozo hasznalati targyak
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viditéshez a konnyen megjegyezhets SUNI
nevet kapcsoltak, hogy a kedves mesefigu-
ranak koszonhetGen meg nyugodtabb és biz-
tonsagosabb legyen a rendeldben toltott id6
a gyermekek és szuleik szamara egyarant.

AZ ALTATASOS FOGASZATROL

Az altatas olyan nyugodt korulmeényeket te-
remt, ami alatt - bizonyos korlatok mellett -
teljes fogmegtarto kezeléseket is elvegezhet-
nek a szakemberek azoknal a gyermekeknél,
akiknél korabban tobbszori probalkozas utan
is kudarcot vallottak. Az altatasos fogaszat
masik fontos eldnye, hogy akar egy hosszan
elnyalo, rengeteg stresszel jaro kezelést is
kivalthat, mivel az ambulans vizsgalat soran
- ha szukséges -, a varakozasi id6 rugalmasan
kezelheto, roviditheto.

A Bethesda Gyermekkorhaz kiemelten
fontosnak tartja a szlilok tajékoztatasat és
a gyermekek felkészitését. Ezert készult
el a Mi FOG torténni? ciml mesekonyv,
amely az autizmussal éldket, a sajatos neve-
lesd igényl gyerekeket késziti fel a korhazban

zajl6 altatasos fogaszati kezelésre és mitétre.
A konyv a Bethesda Korhaz Alapitvany ki-
adasaban jelent meg, és a Bethesda Gyer-
mekkorhazban kezelt gyermekek ajandékba
kapjak az elsé fogaszati vizsgalatkor — koszon-
hetGen a tamogatoknak és az 1%-os adofel-
ajanlasoknak!

“Rehab” Csaladi Nap

Varga Agnes
apolasi igazgato helyettes

Egy igazan szivmelengetd, vidam és ese-
ménydis programot rendeztink a Rehabili-
tacios osztalyunkon gyogyulo gyermekeknek
és csaladjaiknak.

Voltak zenés koncertek, bohocok, kereso
kutyas bemutato, igazi tlzolto- és men-
toauto, parakosarlabda bemutato és persze
finom tortak.

Mindannyian kicsit elfeledkezhettink a napi
gondokrol és a testi-lelki nehézsegekral.

Varga Agi fongver, az esemény megalmodoja
mesélte el nekink, hogyan is fogalmazodott

meg benne a Csaladi Nap otlete, és hogyan
sikerllt megvalositani ezt a kulonleges prog-
ramot.

“IME, SZOVETSEGET KOTOK VELETEK”
TER 9,8-15

6 éve vagyok a korhaz rehabilitacios oszta-
lyanak a fénoveére. Korabban sirgdssegin
dolgoztam, ahol idez6jelben futoszalagon
lattuk el a betegeket. Altalaban ezekkel
a gyerekekkel soha tobbet nem talalkoztunk.

Most pedig itt vagyok egy olyan osztalyon,

ami ennek pontosan az ellenkezgje.
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Az ide érkezd gyerekek heteket, honapokat
toltenek nalunk és meg évekig visszajarnak.
Nagyon szeretem ezt az osztalyt. Szeretem,
hogy szoros kapcsolatok alakulnak ki a csala-
dokkal és azt latom, hogy azok a szulck, gye-
rekek is, akik nem akarnak jonni rehabilita-
ciora, mert mar annyi mindenen tal vannak
(intenziv osztaly, onkologia...), elobb - utobb
megszeretnek minket, kotodnek hozzank,
»szovetséget kotnek vellink” . Majd miutan
végre haza mehetnek, orommel latogatnak
vissza az osztalyra. Egy ilyen ,,csak felugrot-
tunk az ambulanciarol, hogy bekoszonjunk”
alkalommal jutott eszembe, hogy milyen jo
lenne latni azokat a gyerekeket, csaladokat,
akik sok-sok idot toltottek nalunk. Nem kor-
hazi korilmenyek kozott egyutt eltolteni egy
vidam napot kozos programokkal tarkitva.

Csohany féorvosng és a munkatarsaim nyi-
tottak voltak a kezdeményezésre, igy elin-
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dult a szervezés. Es mennyire igaz, hogy Is-
ten Gtjai kifurkeszhetetlenek! Par nap milva
jelentkezett egy nalunk hosszi ideig apolt
gyermek édesanyja, hogy egy munkatarsa,
beteg gyermekeknek szervez onkéntesek al-
tal nydjtott programokat, érdekel-e minket?
Kapva kaptam a lehetéségen és felvettem
az illetovel a kapcsolatot, aki nagy lelkese-
dessel vetette bele magat, hogy minél tobb
résztvevovel létrehozzuk ezt az alkalmat.
igy ajabb szovetséget kotottunk. A Bet-
hesda Korhaz Alapitvanya a tamogatasarol
biztositott és megkeresésemre tobb ceg is
adomannyal segitette a rendezvény létre-
jottet. lzgatottan varjuk a nagy esemeényt és
hiszem, hogy Isten segitsegével, egy csoda-
latos napot toltink majd egyutt.

“Szeretném megkoszonni a szombati napot,
nagyon jol éreztik magunkat!

Igazan mindenre gondoltak, nagyon aprole-
kosan megszerveztek mindent! Latszott, hogy
sziviiket, lelkiiket beleadtak! Udvozlettel és
szeretettel, Eszter”

Levi Anyukaja: “Kedves Agi! Nagyon jol
érezték ma magukat a fidk (és mi is), Levi is
viszonylag hamar feloldodott a kezdeti “sokk”
utan. :) Szuper programok voltak, az ebéd
és a torta is finom volt és hat le a kalappal
a szervezeést illetéen, nagyon gordulékenyen
ment minden, pedig sokan voltunk.

Koszonjuk, hogy részesei lehettunk a mai
napnak!

Zorka anya: “Nagyon szépen koszonjuk
a meghivast, szuper nap volt! Mégegyszer
koszonjuk, hogy a réeszesei lehettink ennek

a szép napnak! :) KisZorkaék “

Leticia anya: “Koszonjuk a meghivast a csa-
ladi napra nagyon szuper volt, jol éreztuk
magunkat mind a kicsik, mind a nagyok. ¢

Maté szilei: “Nagyon szépen koszonjuk ezt
a csodas napot! Nagyon jo volt mindenkivel
talalkozni es egy kis idot tolteni a rehabon
kival! Jo pihenest kivanunk!”

Gabi anyukaja: “Kedves Agnes! Nagyon szé-
pen koszonjuk, fantasztikus volt! Mindenki
nagyon jol érezte magat!”

Vadim anyukaja: “Oszintén koszonjuk ezt
a csodalatos napot! Nekink minden nagyon
tetszett. Csodalatos napunk volt és sok kel-
lemes érzelmet kaptunk, koszonet nektek.

Még egyszer nagyon koszonjuk.”
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A siirggsségirc'il...

Dr. Velkey Gyorgy Janos
fGigazgato

Nem vagyok turelmes ember (a felesegem
sokat tudna errél mesélni), nekem mindig
minden surgds, nem veletlendl lettem an-
nak idejen gyermek intenziv orvos; igy leg-
alabb ezt a fogyatékossagomat jora is tudtam
idénkent hasznalni — mert ott aztan tényleg
azonnal kell donteni és cselekedni.

Szoval, egyutt érzek azokkal a szulokkel, akik
nem szeretnek tétovazni, ha a gyermekik be-
teg. Nekem épp elég stressz még az is, ha
az autom vagy a telefonom elromlik, el tu-
dom képzelni, hogy milyen hatvanyozottan
borzaszto érzés lenne, ha a gyermekem ba-
Jahoz ugyanannyira nem értenék, mint ezek-
hez. Talan én is robognék vele a surgdsségire.

De alljunk meg egy pillanatra! A surgdsségi
osztaly nem minden korképpel a leggyorsabb
megoldas. Ezeket az osztalyokat nem a sur-
gos lazcsillapitasra vagy a szulk mielgbbi
megnyugtatasara hoztak létre. Bizony, sok-
szor sokkal lassabbak és kenyelmetlenebbek,
mint egy haziorvosi rendeld.

Miert is? Talan mar ismerjuk a ,triazs” szot...
Triazsnak nevezzik azt a nagy tapasztala-
tot igényl6 kulcsmozzanatot, amivel ebbe

a rendszerbe belépve a surgdsseg fokozatat
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megallapitjuk. Ennek alapjan a surgdsebb,
vagyis az egészségkarosodasra, életre vesze-
lyes korképekkel befuto betegeket elGre véve
azonnali gyogyitasukba fogunk. Ugyanakkor
a mas, kevesbé surgos bajjal érkezé gyerme-
keket nagy betegforgalom esetén akar tobb
oras varakozasra kell késztetnunk.

A varoteremben toltott oraknal sokkal jobb
otthon turelmesen megfigyelni és kezelni
az egyszerlbb bajokat. Sok kellemetlenség
es panasz megel6zheto, ha van otthon egy
vagy ket fajta, a gyermek koranak megfeleld
laz- és fajdalomcsillapito. A legiti hurutos tu-
netek melletti laz, vagy 1-1 higabb hasmenés
és hanyas egy fél ora pihenés utan apro kor-
tyokban itathato gyermeknél és sok-sok mas
szokasos banalis betegseg sokkal emberibb
és jobb ellatast kap masnap a korzeti orvosi
rendeloben elkerulve a tobbi beteg gyer-
mekkel osszezart orakat a surgossegi osztaly
varotermében. Ott a gyermeket kulonben
is sokkal jobban ismeri a haziorvos és az asz-
szisztense, és tobbnyire idG is bovebben van
a tanacsadasra.

Persze sok-sok figyelem, tanulas és tapaszta-
lat szUkseges a jo dontéshez. Vannak ugyanis
olyan tinetek, amelyek elsGre nem tinnek
nagyon veszelyesnek, de mégis azok. llyen

pl. a harom honap alatti vagy elhizodo, 3-5
napon tali lazas allapot, a pisis pelenkak és vi-
zelet hianya, az apro bdrvérzések, a nehezen
eébreszthet6 kisded vagy nagyobb gyermek-
nél a zavart viselkedés, a nem csillapithato

fejfajas.

Szoval, figyeljunk, tanuljunk, és dontsink
ésszerien! Sokat segitenek ebben a gyer-
mekkorhazak és gyermekorvosok sziloknek
52016 oldalai. Mi ajanljuk a Bethesda ,,Kiso-
kos”-t a www.bethesda.hu honlapunkon!
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UJ egyseges alapellatasi ugyeleti

rendszer |épett eletbe oktober

1-to

HOL AZ UGYELET?

Minden olyan betegseggel, amellyel haziorvos-
hoz mennétek, tovabbra is a Révész utcaban
fogadjak a beteg gyermekeket 16:00 és 08:00
ora kozott a Bethesdahoz tartozo korzetekbol!

Cim: 1138 Budapest, Révész utca 10-12.
KIT HIVJAK, HOVA MENJEK?

Felncttek és gyermekek eseteben is egyse-
gesen az alabbi telefonszamot:1830.

A hivas soran a mentdszolgalat szakembere
felméri a beteg allapotat, és az adott helyzet-
re legmegfelelobb megoldast kinalja. Ez lehet
telefonos tanacsadas, ellatohelyre iranyitas,
ugyeletes orvos kiildése, vagy stirgSs esetben

mentoauto riasztasa.

24

MIKOR?

Az egységes lgyeleti rendszer hétkoznapo-
kon 16:00 és 08:00 ora kozott, hetvegen és
unnepnapokon pedig 24 oras szolgaltatassal
all rendelkezésre.

A Bethesda Gyermekkorhazban tovabbra
is a korhazi ellatast igényld, silyosabb alla-
potban lévé gyerekeket latjuk el Surgdssegi
osztalyunkon!

A fovarosi gyermeksebeészeti, traumatologiai
és ful-orr-gégészeti ugyelet rendje nem val-

tozott

Tovabbi informaciok honlapunkon: https://

www.bethesda.hu

U) UGYELETI REND

®
®

(felnottek és
mekek esetében
alapellatasi
eleti rendszer

Ugyelet: 1138 Budapest,
Révész utca 10-12.

Az egységes ugyeleti rendszer
hétkéznapokon
16:00 és 08:00 o6ra kozott,

hétvégén és linnepnapokon pedig
24 oras szolgaltatassal all
rendelkezésre

Tovabbi részletek:
www.mentok.hu/ugyelet/



Tul vagyunk a muteten!

NeFroIégial-urolégiai komplex ellatas a Bethesdaban

“A hathetes ultrahangon derdlt ki, hogy
Armannak veseproblémaja van. Rogton a Bet-
hesda Nefrologia Ambulanciajara kértunk id6-
pontot, ahol azota kezelik 6t. Nemsokara a mi-
tétre is sor kerdlt. A Féorvosn6tdl megtudtuk,
hogy ha a hugyvezeték tagulata miatt vissza-
folyik a pisi, akkor karositja a veset és a gyere-
keknél visszatéro hagyati gyulladas okat min-
denkeépp ki kell vizsgalni. A nagyfokd tagulatot
mteéti Gton lehet helyre allitani. Halas vagyok,

hogy a legjobb kezekbe kertilt a kisham.”

Arman egy a sok kicsi kozl, akiket a Bethes-
da Gyermekkorhazban hasonlo probléma mi-
att diagnosztizaltak, mitottek és gondoznak.
Mitél is egyedulallo ez az ellatas? A teamben
tobb szakteruletrd| érkezé gyermekgyogyasz
dolgozik egyutt azon, hogy a gyermek higyuti
rendellenességeit, veseproblémait komplexen,
s ha szukseges muiteti Gton kezeljek. Gyer-
mekgyogyasz belgyogyasz, sebész és radiolo-
gus dolgozik egyutt a kicsik gyogyitasan, majd
utogondozasan, a rehabilitaciot gyogytornaszok

sethik.

A kis betegek elsésorban specialis hagydti ren-
dellenessegek miatt kerulnek mitetre, ami leg-
inkabb kisebb invaziv beavatkozast jelent, csak
sulyosabb esetben kerdl sor ,,nagy” mtétre.
Eddig 147 beteg kerult miitetre, az elmalt het
év soran megbeszélésen konzultalt 553 be-
tegbdl. A szamok is jelzik, hogy nem minden
esetben a mutét a megoldas, a gyermek sza-
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mara a lehetg legjobb kimenetell beavatkozast
igyekszunk kivalasztani. A korhazi fejlesztések-
nek koszonhet6en, egyre bovul eszkozparkunk
is, igy magas szinvonalG ellatast tudunk nydjtani

a gyermekeknek.

A gyermeksebész illetve nefrologus kollégak
hatekony egyuttmikodésének eredmeényekép-
pen szinte ,kézbol-kezbe” adjuk a betegeket,
a betegutak szervezése gordilékenyen megy,
nem terhelve a szuloket tovabbi ellato orvos-

kollegak felkutatasaval. Amikor egy gyermekral
kiderul, hogy urologiai jellegli betegsége van,

a szulok aggodalmat jelentosen csokkentheti
egy ilyen jol szervezetten mukodo orvoscso-
port, mely az elsé pillanattol a gondozas vegeig
megbizhatoan koveti a kis beteget, és folyama-
tosan tajékoztatja a szliloket. A beavatkozas
utan természetesen tovabbi gondozas, kovetés
valosul meg a nefrologia ambulanciankon rend-
szeres hasi ultrahang, vizelet vizsgalat reven, va-
lamint sztikség szerint egyéb vizsgalatok (izotop
vizsgalat, cysto-ureterografia) szervezésevel.

Hiszunk a csapat, a kozos szakmai munka ere-
Jeben, és nagyon jo erzés latni, amikor a szulok
megkonnyebbulnek: végre biztos kezekben

tudhatjak gyermekuk komplex gyogyitasat!
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Mitol maradunk emberek egy
digitalis vilagban?

Dr. Hajnes-Szabé Diana Lili

A digitalis forradalom hatasa olyan elsopré erg-
vel sodor végig a generaciokon, amit talan meg-
almodoi, felfedezdi soha nem gondoltak volna.

Okoseszkozok nélkil elképzelhetetlennek tinik
az életunk, hiszen ezen keresztul kapcsolodunk
tavol levo szeretteinkkel, ezzel fizetjik be a vil-
lanyszamlat, vasarolunk 0j ruhat, adjuk el, amire
mar nincsen sztkségunk, vagy Gj informaciokat
kerestink. Minden életteruletet megvaltoztat-
tak a digitalis eszkozok, es nagy hatassal vannak

az emberek kozotti kommunikaciora, az emberi
kapcsolatokra és az életvitelunkre.

Ahogyan egyre konnyebben kapcsolodunk
egymashoz, hatarok nélkil az online térben,
ugy egyre nehezebb kapcsolodni egymashoz
a fizikai valésagban. Egy felvillano Uzenet
vagy megcsorrené telefon, azonnal megsza-
kithat egy személyes beszélgetést vagy el-
mélyllést egy tevékenységben. Aztan még
felvillan egy reklam, jon egy értesités egy
kozossegi media fellletrdl, vagy bekiszik
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egy hir, és maris az egyeén teljes figyelmet
az okoseszkozének szenteli a fizikai valosag
vagy a beszélgetdpartnere helyett. Olyan
konnyedén, természetesen torténik minden,
hogy az ember észre sem veszi, és kilonben
is, “mindenki ezt csinalja”. Ezt a mintat lat-
jak a digitalis korban szuletett gyermekek is
a szuloktol, nagyszuloktdl, kortarsaktol egy-
arant.

Mindannyian, akik a digitalis forradalom kora-
ban élunk részesei vagyunk ennek a folyamat-
nak, ami meg kibontakozoban van. Az okosesz-
kozok most kezdik kitolteni életink minden
teruletét, a mesterséges intelligenciarol még
nem is beszélve. Az eszkozok felfedezésétal,
elterjedésetdl a mindennapokban termesze-
tessé valo hasznalataig, most jutottunk el eb-
ben a folyamatban oda, hogy probaljuk vizsgalni
és tudatositani a digitalis eszkozok mindennapi
életunkre gyakorolt kovetkezmenyeit.

Egyre tobb kutatas helyezi fokuszba a digitalis
médiahasznalat fizikai és mentalis egészsegre
gyakorolt hatasat.

A digitalis média térnyerésének tudatositasa
személyes életunkben és tarsadalmi szinten is
fontos kihivas. Most rajtunk a sor, hogy felhasz-
nalobol tudatos hasznalova valjunk!

A szabalyok felallitasa és a hatarok meghdzasa
sokszor hasznos mankot adhat és tamogathatja
a mindennapokban az egészséges mertekd di-
gitalis médiahasznalatot. Minden alkalommal
adott a lehetdség, hogy tudatos dontést hoz-
zunk a digitalis eszkoz hasznalatarol ahelyett,
hogy celtalanul sodrodnank.

Az altalunk meghozott osszes dontés a sze-
mélyes feleldsséglink. Vajon, aki Ggy dont,
hogy celtalanul sodrodik, a szemelyes kap-
csolat helyett a digitalis platformokon kap-

csolodik, akar tobb személyhez, nagyobb

tomegekhez, elidegenedhet-e a szurke hét-
koznapoktol? Az unalmas piros lampatal,
vonatzigastol, kaveillattol, kézfogastol? Te-
remthetink-e magunknak egy jobb, szebb,
kényelmesebb valosagot a virtualis térben?
Vajon akkor is az érzékszerveinkre hagyat-
kozva teremtunk Gj vilagot? Vajon egy Ujabb
sotet barlangban talaljuk majd magunkat tu-
datlanul vagy a barlangban letezve is tudata-
ban leszunk a kinti vilagnak?

Ez a kérdés tobb ezer éves, mar az okori fi-
lozofusokat is foglalkoztatta. Sokan, sokfeé-
le diszlet kozott ismételgettek mar hasonlo
mondatokat, mert az ember természetebal
fakadoan folyamatosan Gjdonsagokat keres,
és probalja megismerni a korulotte lévo vila-
got. Hol az okokat keresi, hol a kovetkezme-
nyekbdl probalja felfejteni az okokat. A vir-
tualis vilag és a valodi vilag kozott talan nincs
is akkora szakadek, mint elsore gondolnank,
talan nem is vagyunk annyira elvalasztva téle,
mint amennyire hinnénk, hiszen ez a tér is
az emberi gondolat altal szuletett. A kérdés
az, hogy Ggy dontunk, elveszink benne, vagy
hajlandoak vagyunk megtalalni a valosagat.
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Eskuvo az Eges osztalyon
Megszépﬁlt es gyerekbarét kulsot kapott Egés Osztélyunk

Egy elszant, kreativ, alkoto kozosség, az es-  Errél meséljenek a képek és a kedves szavak:
kivoszakma legjobbjait tomorité Hungarian
Wedding Gala kozosségének osszefogasaval Dr. Bene Ruzsena: ,Nagyon szép lett
4jult meg egyetlen nap alatt korhazunk az osztalyunk. A legaprobb részletekig
Plasztikai és Egéssebészeti Osztalya. fantasztikus lett. Nekem a kedvencem
az ambulancian a plafonon vizben lebegé
A csodaknak egy ideje van mar palotaja, kislany, és a halacskas rajzszogek. A mun-
immaron egy korhaza is, ahol gyogyitani és katarsaim és a betegeink nevében nagyon
gyogyulni is egészen mas. szépen koszonjik mindenkinek a segitse-

gét, munkajukat!”

e A Attila, a kotozos fil: ,Reggel ota mindenki
q[%n D@%a; jon, mint a mazeumba, megnézni mindent!
A kukak meg maguktol nyilnak...!”
6 isa Gt ST

Egéssebészijnk: »Nagyon mas igy nekunk

is itt dolgozni!”

A Wedding Gala egyik onkéntese: ,Ha
minden héten szerveznétek ilyet, minden
héten ott lennék. Koszonom!”

Egy varakozo édesanya a kislanyaval:
»Olyan, mintha tényleg egy Csodapalo-
taban lennénk, nem pedig egy korhazban.
Egesz mas erzeés ilyen szép kornyezetben
varni a kotozésre.”




42 ev a gyermekek szolgélatéban_

Varga Zoltanné Nori, szeretett kollégank,
sebészeti ambulanciank vezeto asszisztense
42 ev utan bucsuzik korhazunktol; koszonto
szavai adjanak reményt minden nalunk gyo-

gyulonak, gyogyitonak!

»Elérkezett a mai nap, az utolso, amit mun-
kaviszonyban e haz falai kozott toltok. 42
év telt el, miota bealltam ebbe a fantaszti-
kus kozossegbe, a Bethesdaba. Ami azota
cserélédott, de a csodalatossaga csak gya-
rapodott. Boldog vagyok , hogy sokat gaz-
dagodhattam Ggy tudasban, mint lelekben.
Nagyszerd emberekkel dolgozhattam egyutt.
Koszonom az egyutt toltott éveket. A kozos
munkat, segitséget, kirandulasokat, kozos-
segi eletet, szeretetet, hogy kaphattam és
adhattam!

Nehezen hoztam meg a dontésemet, de Ggy ér-
zem eljott az idG.. Az embernek éreznie, tudnia
kell mikor , hol van a legnagyobb szikség a jelen-
letére. Most a csaladomnak, gyermekeimnek,
unokaimnak van a legnagyobb szuksége ram.

Szeretettel adom at a stafétat a kovetkezé ge-
neracionak!”

Halasan koszonjuk a Toled kapott tudast, segit-
séget, a beldled arado szeretetet, kedvesseget
es gondoskodast!

Buszkek vagyunk rad, hianyozni fogsz nekunk!

Kivanunk neked nagyon sok ercot, egészse-
.. .. gy ! g .
get, oromet az el6tted allo, élményekkel teli

idoszakhoz!

Onisk titdk — nélunk

»1 éves kislanyom életében eldszor volt be-
teg, de salyos lett, igy sajnos bekerultink
par napra a korhazba. Este a strgdssegin
kezdtink, ahol gyorsan, maximalisan ellattak
a kislanyomat. Minden szakember kedves
volt, alapos, turelmes, pedig sokan voltak.

A fekvobeteg osztalyon az OSSZES orvos,
apold, néveér olyan kedves volt, és tuneme-
nyes, hogy szavakat sem talalok. Folyamato-
san jottek, apoltak, kedveskedtek, jatszottak
a gyerekekkel. Nagyon alaposan megvizs-
galtak, csak tlinetmentesen engedtek haza,
nem futoszalagon ment a munka. Mivel
a kislanyom nem tudott aludni tobb napig,
egész ¢jjel is segitettek nekem, hogy pro-
baljanak konnyiteni a nehézségen. Nagyon
nehéz napokat eltink meg, nehéz korulme-
nyek kozott, de az ott dolgozok segitsége,
kedvessége, szakmai profizmusa segitett

abban, hogy ne csak a rosszra emlékezzink.
1”

Koszonom a munkajukat tiszta szivbol

»Aliz agyi problema miatt fél oldalara béenul-
tan szlletett. Ma mar 8 éves, Gjszulott kora
ota fejlesztjuk és tornaztatjuk. Rendszeresen
jarunk a Bethesda rehabilitacios osztalyara,
Aliz mar alig varja ezeket az alkalmakat.

Ezen a heten kezdtuk a robotterapiat és
szinte azonnal elkezdte spontan hasznalni
a bal kezeét, péeldaul odafigyeles nelkil bal

kézzel nydlt a kilincsért.

Fantasztikus terapeutak, doktor nenik,
apolo nénik vannak itt, tundérek, nagyon
kedves csapat. Ismerik a gyereket és mi is
mindenkit ismerunk. Szinte hazajarunk ide.”
- mesélte Aliz edesanyja a kezelés utan.

Aliz pedig igy bacsazott a gyogytornasztol:

- Megolelhetlek?




Nyomjuk meg a Jotekonysag

gombot!

Gui Angéla

fenntarthatosagi vezeto

Halasak es buszkek vagyunk arra, hogy
a Bethesda Gyermekkorhaz egyike lehet
annak a harom egészségugyi intéezménynek,
amelyet a MOHU Repontokon a mianyag

palackok visszavaltasanal tamogatni lehet.

Szeptember vegeig egymillio alkalommal
nyomtak meg ezeken az automatakon a Jote-
konysag gombot, igy mar tobb mint 57 millio
forint gyllt ossze gyermekgyogyaszati célra.
Ezt az osszeget a Bethesda Gyermekkorhaz,
a Heim Pal Orszagos Gyermekgyogyaszati
Intézet és a Semmelweis Egyetem Gyermek-
gyogyaszati Klinikaja kozott osztjak szet egyen-
I6 aranyban. A jotékonysagi program 2025.

Junius vegeig tart.

A Bethesdaban ket betegcsoport szamara va-
sarolnank 0j muszereket a MOHU-n keresztul

erkezg felajanlasokbol. Egyrészt a silyos epi-
lepszias, neurologiai beteg gyermekeknek sze-
retnénk a jelenlegi, meglehetdsen regi vizsgalati
eszkoz helyett egy sok tizmillio forint értekd
4j mlszert, amivel pontos diagnozist lehet fel-
allitani az epilepszias gorcsok vizsgalata soran.
Masrészt a Bethesdaban mikodik az Egéssérijlt
Gyermeket Gyogyito Orszagos Kozpont, ahol
evente 3000 egesserult gyermeket latunk el.
A sokszor életveszélyes allapotban korhazba
kerulo sulyos egesi serult gyermekek szamara,
valamint sportsebészeti mitétekhez vasarol-
nank specialis nagy érteki muszereket.

Koszonjuk azoknak, akik mar megnyomtak
vagy hamarosan megnyomjak a REPONT
automatakon az adomany adta lehetdséeg
gombjat, kornyezetunk védelme mellett ez-
zel gyermekeink gyogyitasat is tamogatjak.
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Adnij6 — de tenyleg!

Tary Krisztina

adomanyszervezd

Adni j6 - halljuk gyerekkorunk ota. Es valo-
ban, valamennyien megtapasztaltuk mar azt
a jolesG erzeést, akar buszkeséget, ami akkor
kerit minket hatalmaba, amikor valakinek
segithettunk.

Ma mar tudomanyos kutatasok is igazoljak,
hogy az adomanyozas noveli a boldogsager-
zetet, sot aki ad, az érdekes modon utana
anyagilag is gazdagabbnak érzi magat. Ra-
adasul az is kiderult, hogy boldogabbnak
érezzuk magunkat akkor, ha masokra, nem
pedig magunkra koltottunk.

Az viszont keveésbeé koztudott, hogy az ado-
manyozas és az onkéntesség a fizikai allapo-
tunkra is kihat. Egy kisérletben azt talaltak,
hogy az adomanyozok (egy idére legalabbis)
ercsebbek lettek. Azok a résztvevok ugyanis,
akik pénzt adtak onzetlen célra, utana tovabb
tudtak tartani a par kilos salyzot. De aki biz-
tosra akar menni, az nyugodtan vagjon bele
az onkénteskedésbe is. A rendszeres onkén-
tesség bizonyitottan csokkenti a gyulladast,
a vérnyomast, a koleszterinszintet, sot a test-
tomeg-indexet is. Erre igy egyutt semmilyen
tabletta nem képes, raadasul méeg mellekha-
tasokkal sem kell szamolnunk. Hossz( tavon
pedig a kitartoan onkénteskedok 47 szazalek-

kal kisebb eséllyel halnak meg. Vagyis az on-
kentesseg meg a dohanyzas elhagyasanal is
erosebb vedafaktor.

Ha Ggy érezzuk, hogy az sz til sirl ahhoz,
hogy komolyabb életmodvaltasba kezdjunk,
akkor jusson eszunkbe, hogy rendszeres ado-
manyozassal vagy onkéntesseggel is sokat
tehetunk masokert és magunkert is!

JINHY)) Ui
\(




Nagy orommel adjuk hirul,
hogy megkezdte mukodeset

a Bethesda Angelman Centrum!

Madarasz Zsuzsanna

A Bethesda Gyermekkorhaz keretein belul
mUkod6 Bethesda Angelman Centrum a Ma-
gyar Angelman Szindroma Alapitvany egyutt-
mukodésevel jott letre, és évente tobbszor
tartando, elore meghirdetett alkalmakon varja
az érdeklodo csaladokat.

Ezeken az alkalmakon a Centrum hianypotlo
és atfogo szolgaltatast kivan nydjtani az Angel-
man-szindromaval élok szamara. Az életmino-
séguk javitasanak érdekében hozzaférést bizto-

sit szakorvosok és szakemberek széles koréhez,
akik az Angelman-szindromaval tarsulo proble-
makat személyre szabottan értékelik ki és meg-
oldasokat javasolnak. A vizsgalatok kiterjednek
az orvosi és kognitiv diagnosztikai eljarasokra,
illetve a kezelési lehetdsegek széles skalajanak
(pl. a dietas terapia) ismertetésére.

A Bethesda Angelman Centrum azon dol-
gozik, hogy a 19. évet betoltott Angelman-
szindromas személyeknek is tudja nydjtani

a szindromahoz tarsulo betegségek sziréset.
A centrum célja, hogy a szindromahoz tarsulo
betegsegekben tudjunk tanacsot, segitseget
adni, nem a gondozas atvétele a feladatunk
(sokan mas korhazakban, egyetemi klinikakon
allnak gondozas alatt, de attol meg johetnek,
hogy mas csaladokkal is talalkozzanak és a spe-
cialisabb problemakban segitstink.)

Jelenleg neurologiai, elektrofiziologiai, sze-
mészeti, fogaszati szlirdvizsaglat terileten
tud szamukra vizsgalati lehet6séget biztosi-
tani a Centrum.

Tovabbi informacio korhazunk honlapjan
a www.bethesda.hu oldalon talalhato. Az An-
gelman szindromarol részletesebben a Magyar
Angelman Szindroma Alapitvany honlapjan
tajekozodhatnak: www.angelman.hu

Az Angelman szindroma egy genetikai eltéres
altal okozott idegrendszeri fejlédési rendelle-

nesseg, melyet értelmi fejlédési elmaradas,

mozgas- és egyensulyozasi zavarok, a beszed-
és a nyelvfejlodés elmaradasa és jellegzetes
viselkedési sajatossagok jellemeznek.

Harry Angelman 1965-ben szamolt be
eloszor harom gyermekral, akiknek hason-
16 széles mosolyl arckifejezésuk, hasonlo
viselkedésik és tuneteik voltak. Az Angel-
man szindroma azota ismert mint kilonallo

korkep.

Az Angelman szindromas gyermekek és
felnottek jo egészségnek orvendenek és
normal élettartam varhato, de folyamatos,
egész életen at tarto gondozast igenyelnek.

A tlnetek a korral valtoznak. Példaul az al-
vaszavarok felnéttkorra javulnak, serduls-
korban az epilepszias rohamok is gyakran
enyhulnek, ritkulnak. Elhizas gyakran jelenik
meg, mely kiemelt figyelmet igényel.
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4+1 tipp hogyan vond be

gyermekedet a fozesbe

A legtobb, gyerekeknek készilé meglepeté-
sekkel kiegészitett finomsagokhoz mar az 6sz-
szeszerelési atmutato mellett az applikacio és/
vagy a jatek QR kodjat talaljuk. Szul6i szem-
mel igazi kihivas gyermekinket elcsabitani
a villogo, szuperszines, mozgo-zenélo-beszélo
kepernydktal, nemhogy fejleszts és ,hasznos”
dolgokba bevonni Gket. Edesanyaként, szakacs
feleségkent meglepetésként ért, mikor az elsé
egy-masfél orat toltottik gyermekemmel
a konyhaban panirozas vagy épp pizzatészta
gyuras mellett. Csodalkoztam, hogy milyen
sokaig lekoti a kishamat a kozos munka, és
az kulon 6rom, hogy nagyon joizlien fogyaszt-
ja el azokat az eteleket, amiket egyutt készi-
tunk el. igy hat batran buzditok minden szulot
arra, hogy ne féljunk bevonni a gyermekeinket
a konyhai miveletekbe.

Ha megmutatjuk, elmagyarazzuk mi
hogyan készul, hogyan lesz bundas a husi,
miért finomabb a hazi, mint az elore elke-
szitett biztosan jobb étvaggyal fogyasztja
gyermekunk az eteleket.

Keszitsunk otthon pizzatesztat es
tegyunk ra barmilyen feltétet, szerintem
ez a legjobb a sajat pizzaban, barmibdl bar-
mennyit, barmilyen kombinacioban tehe-
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Szolnok-Fenyvesi Katica, Fenyvesi Krisztian

tunk. Adjunk gyermekinknek egy darab
tesztat, hadd formalja, nydjtsa sajat maga.
Egyreszt lekotjuk a gydras, nyqjtas techni-
ka elsajatitasaval, masrészt ezzel a szem-kez
koordinaciojuk is észreveétlendl fejlodik.

[llatok-szinek-formak: fozés kozben
megtanulhatjak gyermekeink a kulonbozo
fiszereket, gyakorolhatjuk a szineket és
a gyumolcsok, zoldségek megkulonboztete-
set, felismerését. Tapasztalat: Jaték kozben
pedig szenzacios ételkolteményeket kapha-

tunk gyermekunktdl a babakonyhaban

Elkeésziteni egy szuletésnapi sute-
meényt a nagyszulGknek, tesonak vagy apa-
nak-anyanak olyan alapvetésekre tanitja
a piciket, hogy jobb adni, mint kapni, vagy,
hogy milyen jo érzés egy meglepetest sajat
magunk elkésziteni.

Nagyobb gyerekekkel mar azt is
megtanulhatjuk az etelkeszites kozben, hogy
a kulonbozo gyumolcsok, zoldsegek milyen
jotekony hatassal vannak szervezetinkre,
egészségunkre. Pl.: Mit jelent az, hogy anti-
oxidans, amellyel a bogyos gyumolcseink
telis-tele vannak, valamint segitenek abban,

hogy jobban vagjon az eszuk.

TUROFANK RECEPT
Hozzavalok:

+ 20 dkg finomliszt

+ lcsipetso

+ 1csomag stt6por

+ 10 dkg cukor

» 2 csomag vanilias cukor

+ 50 dkg taro

« 2 darab tojas

+ 1evdkanal tejfol

» 1darab citrom vagy narancs reszelt héja

« olaj a sutéshez
porcukor a szorashoz

Elkészites:

Egyszerd mivelet — ezért is valasztottuk ezt
a receptet. Hozzavalok osszekeverese utan,
fel orat hagyjuk pihenni a tésztat. Vizes kéz-
zel kis gombocokat formazunk, forro olajba
téve kisutjuk. A fankok maguktol atfordul-
nak, akkor jo, mikor aranybarna szini mind-
ket oldala. Ezutan kivesszuk, lecsepegtetjik.
Porcukorral, izlés szerint baracklekvarral ta-

laljuk.
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Volt egyszer egy pasztorfid, az minden kér-
désre olyan okosan meg tudott felelni, hogy
messze foldon hire jart a bolcsessegenek.

Fulébe jutott a dolog a kiralynak is, de az egy
sz6t sem hitt az egészbol.

- Ostoba mendemonda, semmi mas - jelen-
tette ki, valahanyszor a pasztorfiG bolcsessé-

get emlegettek elotte.
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Hanem az udvarbéliek addig unszoltak, mig
a vegen engedett a kérésuknek, és maga ele
hivatta a fidt.

- Harom kérdést adok fel neked - mondta.
- Ha mind a haromra megfelelsz, fiamma
fogadlak, s itt fogsz lakni nalam a palotaban.
De ha csak egyszer is elvéted a feleletet, me-
hetsz vissza a birkaidhoz!

- Uram kiralyom, allom a probat - felelte
a fid.

Nagy csend lett a tronteremben, meg lehe-
tett hallani még a legy szarnyanak a zizegéset
is. Akkor a kiraly foltette az els6 kérdest:

- Mondd meg nékem, hany csepp viz van
a tengerben!

- Uram kiralyom - felelte a fiG -, csak arra
kérlek, allitsd meg a vilag valamennyi folyo-
Jjat, ne hordjanak tobb vizet a tengerbe, amig
meg nem szamolom, hany csepp van benne.

- Rendben van - mondta a kiraly -, erre ol
megfeleltel. Lassuk, megfelelsz-e a masodik
kérdésemre is. Meg tudod-e mondani, hany
csillag van az égen?

- Uram kiralyom, megmondom, csak elobb
adass egy iv papirost. Hoztak a kiraly tollno-
kai maris a papirost. Kuncogva nydjtottak at
a fidnak, azt hitték, azon akarja kiszamolni,
hany csillag van az égen. A fil azonban sem-
mit nem szamolt, hanem fogta a papirost, és
telerajzolta paranyi fekete pontokkal.

Annyi pontot potyogtetett ra, hogy aki latta,
nyomban kaprazni kezdett téle a szeme.

Mikor elkészilt a rajzolassal, atnydjtotta

a papirlapot a kiralynak.

- Annyi csillag van az égen, ahany pont a pa-
piron, csak ossze kell szamolni.

Most aztan megnyilt am a tollnokok kepe is;
megijedtek, hogy a kiraly még utobb veluk

szamlaltatja meg a pontocskakat.

A kiralynak pedig egyre jobban megtetszett

a talpraesett pasztorfid. Mar egészen kedv-

telve nézegette, mikor foladta a harmadik
kerdest:

- Még csak azt mondd meg, fiam, hany perc-
bol all az orokkevalosag. A fid egy kicsit gon-
dolkodott, aztan igy felelt:

- Messze Pomeraniaban emelkedik a hi-
res Gyémant-hegy, akkora, hogy belefarad
az ember, mire koruljarja. Arra a hegyre min-
den szazadik esztenddben leszall egy para-
nyi madarka, és hozzafeni a csorét. Mikorra
az egész hegy elkopik ettdl, akkorra telik le
az elsé masodperc az orokkeévalosagbol.

- Jol van - mondta a kiraly -, megalltad a pro-
bat, egy bolcs sem felelhetett volna kilonbul.
Matol fogva itt lesz a lakasod a palotamban,
és ezennel orszag-vilag elott fiamma fogad-

lak.
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Mindenkit szeretettel
var a megﬁjult Bethesda

Gyogyszertar!

| Valtsd ki nalunk gyermeked |
| gyogyszerét, és kapj |
10% kedvezmeényt

| a nalunk arusitott |
nem vénykoteles
| termekek arabol! |

Hasznald a kovetkezo

| ktﬂponkédot: I
| GYOGYULJI0 |

| 10% kedvezmeény |
minden veny nelkul
| kaphato termékre! |

| A kupon november |

30-ig valthato be.

Tudtatok, hogy a Bethesdaban patika is m-
kodik? Gyogyszerészeink szeretettel varjak
a vasarlokat a Bethesda u. 3. C épulet fold-
szintjén, a sorompos bejaratnal.

Gyogyszertarunkban nem csak a megfelels
gyogyszert adjuk, de tapasztalt gyogyszere-
szeink hasznos tanacsokkal is segitik a gyere-

keket és a szulcket, hogy konnyebb legyen
a gyogyulas.

Fordulj hozzank bizalommal - egyutt segi-
tunk a gyogyulasban!

N i : SamAF T
GYOGYSZERTARUNK NYITVATARTASA
|

CSUTORTOK PENTEK | SZOMBAT '

12:00

22:00
UGYELET
18:00
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SMA - A korai felismeres eletet

ment!

f6orvos

Nem talzas talan azt allitani, hogy hazank
egyik legnagyobb tarsadalmi osszefogasa
kotheto az SMA betegséghez. Zente torteé-
netét hatalmas figyelem kisérte, az 6 gyo-
gykezelése hivta fel a figyelmet a spinalis
izomatrofia felismerésenek és korai kezele-

senek fontossagara.
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Szakeérto: Dr. Mikos Borbala
Min&ségligyi és oktatasi igazgatd, SMA munkacsoport vezetd

sz6veg: Sas-Szeles Marta

A spinalis izomatrofia egy ritka, genetikai
eredeti megbetegedés, évente minden
6-10 ezer Ujszulottbol egy gyermek ezzel
a korkeppel érkezik a vilagra. A genetikai
betegség alapja egy kromoszoma-rendel-
lenesség, mely abban az esetben okoz pa-
naszt, ha a gyermek anyai és apai oldalrol
egyarant orokli az eltérést. Tarsadalmunk-
ban minden 35-45 egyeénbdl egy ember
hordozza a rendellenes orokité anyagot;
amennyiben mindkeét szulé hordozo, 25%-os
valoszinlséggel orokli Gjszulott gyermekuk
a betegséget.

Az SMA megbetegedést négy tipusba so-
rolhatjuk a tunetek silyossaganak tekinte-
tében. A leggyakoribb eléfordulasd SMA
. a legsilyosabb lefolyasi korkep; az izom-
muikodés funkciozavara koracsecsemdkor-
ban jelentkezik, és a korai génterapia nelkul
sajnos a leggondosabb ellatas mellett sem
varhato allapotjavulas, gyogyulas, hosszitava
taleles a gyermekek életében.

Az SMAIl. a betegek mintegy negyedénél
jelenik meg. A tunetek fel-masfeél éves kor
kozott valnak szembetinove. Ritka esetben
(IN-1V. tipus) kamaszkorban, vagy akar fiatal

felnotteknel is kialakulhatnak a tinetek.

JELLEGTELEN TUNETEK, NEHEZ TUNETI
DIAGNOZIS

Az SMA-ban érintett génszakasz egészséges
szervezetben egy kulonleges fehérje kiala-
kitasaert felelds, mely az izmokat beidegzo
idegsejtek epsegeéért dolgozik. Ennek hianya-
ban az izomzat renyhe mikodése figyelhets
meg. A tunetek kialakulasanak ideje egyer-
telmUen korrelal a lefolyas sGlyossagaval: mi-
nél korabban jelentkeznek a panaszok, annal
sulyosabb lefolyasra kell szamitanunk.

Az SMA a jellegtelen tunetek kovetkeztében
nehezen felismerhetd, hiszen alapvetéen nem
betegsegtunetekkel szembesulunk a kezdeti
szakaszban. Csecsemd korban a bukasok,
a gyenge sirasi-, és kohogesi hang, a hosszan
elnyalo eteteések, konnyd kifaradas, szapora
legzésszam figyelemfelhivo jelek lehetnek.
Bar a mozgasfejlddes széles spektrumban
tekinthetd élettaninak, bizonyos mozgas-
fejlodési merfoldkovek elmaradasa is segi-
tenek felismerni, hogy gond lehet a hattér-
ben. llyen tobbek kozott a fej megemelése
és oldalra forditasa 1 honapos korban hason
fekva testhelyzetben, a késobbiekben haton
fekvd helyzetben a végtagok emelése, moz-
gatasa, a haton fekvé “hintazas”. A tinetek,
kulonosen az SMA |. tipus eseteben egyre
progresszivebbek - elmarad a forgas, felulés
és a maszas-kUszas iranyaban torténé moz-
gasfejldés, a felallas, de az SMA Il. esetében
is a mozgast nagy mértékben befolyasol6 ko-
rai tunetek jelennek meg.

Az SMA II-IV. tipusok esetében a tlinetek
lassabb allapotromlas képében manifesz-
talodnak, mig kisgyermekkeént a lepcsdzes,
vagy éppen a guggolas nem okozott nehézsé-
get, ebben a késobbiekben mar akadalyoz-
tatotta valik a beteg, mely nagy mértekben
rontja az életmindségeét.

A génszakasz hianya a mozgato idegsejtek
érintettsége mellett a szervek beidegzésének

zavarat is eredményezheti, igy az SMA-val
eld betegek személyre szabott kezelésén egy
nagyon osszehangolt, minden szakteruletet
felolelé munkacsoport dolgozik.

A c;L.- DIAGNOZIS ATUNETMENTESSEG
IDOSZAKABAN!

Bar az orvosok évszazadok ota ismerik
az SMA-t, kezelésében az attorés csak a mualt
evszazad vegen érkezett el: a genetikai tera-
pia megjelenése Gj lehetSséget hozott min-
den olyan betegségben, ahol sikerult feltér-
képezni a rendellenes génszakaszt.

2016-6ta alkalmazhato a Spinraza nevd
gyogyszer, melynek hatoanyaga alkalmas
a hianyz6 fehérje potlasara, igy csokkenthe-
t6, megakadalyozhato a mozgato idegsejtek
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pusztulasa. A sikeres hatas eléréséhez rend-
szeresen, négyhavonta szikséges a gyogy-

szert a szervezetbejuttatni, erre a gerinc-
csatornan keresztil van lehetdség. Azonos
hatasmechanizmussal biro, szajon at szedheto
gyogyszerek is forgalomba kerultek az elmdlt
évek alatt.

A kezelés legnagyobb attorése azonban
a génterapia megjelenésével, és az SMA-
ért felel6s génszakasz potolhatosagaval jelent
meg. A hianyzo gént vénas Gton egyetlen
alkalommal szukséges bejuttatni a gyermek
szervezetébe.

A tinetek megjelenését kovets diagnozis
és az adekvat terapia hatalmas eredmenyt
hozott az SMA-val élé gyermekek és csa-
ladok szamara, hiszen stabilizalta a betegek
allapotat, nem kellett tartani a mindennapi
progressziotol, a kilatastalan allapotromlas-

tol. Azonban a szlirések altal a korai, Gjszu-
lott korban, tiinetmentes idoszakban elér-
hetdve valo gyogyszerelés ma mar lehetove
teszi, hogy az SMA-ban érintett gyermekek
a kortarsaikkal szinte azonos életmindsegt
eletet tudjanak élni.

Napjainkban onkéntes alapon minden Gj-
szUlott szamara elérheté az SMA betegség
szirése - ez kulon vizsgalatot, beavatkozast
nem igényel, az egyéb, kotelezd szlirévizsga-
latok mintajabol kimutathato az ezt a beteg-
seget okozo gén hianya is. Amennyiben ki-
deril az SMA-betegségben valo érintettség,
a génterapia is elerheté minden beteg gyer-
mek szamara: a génpotlo gyogyszer eldallita-
sa irorszégban, szemelyre szabottan tortenik,
beadasara azonban itthon Magyarorszagon,
korhazunkban is van lehetdseg.




FIGYELJUNK FEL A SPINALIS
MUSZKULARIS ATROFIA (SMA)
KEZDETI TUNETEIRE! ¢

Minden kisgyermek maskeppen fejlodik,
viszont eléfordulhat, hogy a fejlédésbeli
késedelmek €s mas tunetek az SMA
betegség (gerincveld-eredetli izomsorvadas)
jelei, amely slrgds orvosi ellatast igénylé
ritka genetikai betegség.>® A kisgyermeke
megfeleld Gtemben valé fejlédésének a
biztositasahoz fontos tudnia, hogy mi az,
amire érdemes felfigyelni.

= signsofSMA.com/hu

TAPLALKOZASI/
NYELESI
NEHEZSEG" ¢

HA TAPASZTALIA A JELEKET, KERIEN |
IDGPONTOT AZ ORVOSNAL MEG MY
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