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CIVIL VILAG

SZASZ ANNA

~Esély az életre”

Egy gyerekrajz, kilenc éves kisfitié:
Jobbrdl balrdl két babszem (a vese, mint tudjuk, bab alakii, pdros szerv), kozte
a diilongéld, nyomtatott nagybetiikkel irott szoveg:

,VESET AKAROK KAPNI EN A MATE AZON NYOMBA
MOST AZONNAL”

Egy vers abbdl a 2003-ban megjelent konyovbdl, amelynek cimét kolcsonvettem
(és amely a Transzplanticios Alapitviny kiaddsdban jelent meg):

~Mire jo?

Gyakori kérdés, hogy mire jo
kaddverbdl a szervtranszplanticid.
Nem emliti sem a Kordn, sem a Biblia,
hdt nem tud réla senki emberfia...

Ezért amit kaphat minden rdszoruld
Kaddverbél vald szervtranszplanticid.

A sok koziil én is szerencsés lehettem,

Ily médon 1ijult meg beteg szervezetem...”

(Iréja 63 éves kordban, hosszii betegség utdn kapott kaddverbdl, azaz holt-
testbdl szdrmazo vesét, s torténetét, valamint a verset négy évvel a sikeres transz-
plantdcio utin irta meg.)

Az Esély az életre cimii konyvben 31 ember, nd és férfi, fiatalabb és iddsebb
mondja el betegségének és iijjdsziiletésnek torténetét. Torténetek gyigyithatatlan
betegségekrdl, amelyeket vese, mdj-, sziv-, illetve tiiddatiiltetéssel gyogyitottak
meg.

gA szervdtiiltetés az az orvosi beavatkozds, amelynek sikeréhez nélkiilozhetet-
len az egészségiigyi team, valamint a beteg és kozvetlen kdrnyezete, azaz a hi-
vatdsosok és a laikusok kozti egyiittmiikodés. Nem véletlen tehdt, hogy tobb civil
szervezet alakult és miikodik a transzplantdcioval kapcsolatban.

A Transzplantdciés Alapitvanyt a Megtijitott Eletekért 1991-ben a Magyar
Transzplantdltak Kulturdlis és Sportegyesiilete hozta létre, elsésorban
azért, hogy a Budapesten megrendezendd Transzplantdltak Vildgjatéka
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mogott legyen egy olyan szervezet, amely jogosult timogatokat keresni,
és a pénziigyi tdmogatdsrol az addhatésagnak hivatalos igazoldst adni.

Az Alapitvany azonban az eredeti feladatait messze meghaladé tevé-
kenységet folytat, jollehet az ligyeket mind&ssze ketten viszik: Szalama-
nov Zsuzsa, az Ot tagu kuratérium elndke, maga is Vesetranszplantalt
(6t dr. Alfoldy Ferenc! mfitstte, 1994 kardcsonydn) és Tarjan Ivéan, az
egyetlen, f6foglalkozasu, minimadlbérért dolgozé munkatars.

Néhdny kiragadott mozzanat az elmult években végzett tevékenysé-
glkbdl: kérhdzakat latogattak, és probaltdk meggy6zni az ott dolgozd
orvosokat a dondcid, azaz a szervkivétel és adomanyozds fontossdgarol.

Ingyenes, folyamatosan miik6d6 fogaszati sz{irést és tandcsaddst szer-
veztek a transzplantdltak szdmadra, egy csoportjuknak ingyenes, rehabi-
litacids tidiilést a Daganatos Betegek Rehabilitaciés Otthondban, Bakony-
sziicson.

Palyazatot hirdettek Transzplantdciom torténete cimmel, s a beérkezett
pdlyamtvekbdl dllitottak Ossze a fent idézett cimti konyvet, amelyet hat-
ezer példdnyban adtak ki.

Tarjdn Ivdn 25 perces filmet készitett egy miivese-kezelt asszonyrdl:
a ROZI cimd film a 2002. évi filmszemlén kiiléndijat kapott a dokumen-
tumfilm kategéridban, az emberdbrazoldsaért. Elkészitették a film 13 per-
ces véltozatat, amelyet az MTV Segltotars cimd mdsora sugdrzott.

Tarjan Ivan munkdja az Arnyék és fény cimt fotdkidllitds is, amelynek
célja:

],,képekben elmesélni mindazt, amit nehéz szavakba 6nteni: djjasziile-
tést az elmulds nyomadn, a gydsz és az 6rom koénnyeit, a vdrakozds gyot-
relmét, a kiizdelem veritékét. A szervitiiltetést mitosz veszi koriil, az
emberek tobbsége mit sem tud az atiiltetésre varo betegek életérdl, a
szervatiiltetettek beilleszkedésének nehézségeir6l...”

A foték végigkovetik a vesebetegek ttjat a dializistdl a transzplanta-
cidig, képek orokitik meg a szervkiemelést a halottbdl, és képek mutatjdk
be a transzplantdltak miitét utdni, a t6bbi emberhez hasonld, teljességre
torekvo életét, amelyhez hozzatartozik a sokoldald sporttevekenyseg

A képekkel egyiitt az ismeretterjesztést szolgdlja a kiséré széveg: meg-
tudjuk, hogy Magyarorszagon négyezren élnek siilyos vesebetegséggel,
hogy szamukra az életben maradds elengedhetetlen feltétele a heti harom
alkalommal torténé kinos, testet-lelket meggy6tré miivese-kezelés (dia-
lizis), hogy koziiliik ezren vannak transzplantacidés vardlistan, de évente
csak koriilbeliil haromszdzan kaphatnak donortdl vesét.

Magyarorszdgon a haldl ma is a tabuk kozé tartozik: a donorrdl is
bizonytalan az elképzelésiink. A tudomany, a filozéfia, a vallds és a jog
elfogadja, hogy az agyhaldl visszafordithatatlan dllapot, a személyiség
megsziinése, mikozben a 1égzés bizonyos ideig gépekkel fenntarthatd, és
ez alatt az id6 alatt a létfontossdgti, a mdsok szamdra tovabbélést jelentd

1 Az operdld orvos a szerviatiiltetést meghonosité team tagja. Magyarorszdgon hdrom
sebész professzor: dr. Perner Ferenc, dr. Alf6ldy Ferenc és dr. Jdray Jend — ma & a Transz-
plantdcids és Sebészeti Klinika igazgatdja — honositotta meg a hetvenes évek elején a szerv-
attiltetést.
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szervek eltdvolithaték: dm a kézgondolkozdsban ez a tudds, ez a meg-
gy6z6dés még nem vert igazdn gyokeret.

Szalamanov Zsuzsa azt mondja, hogy tevékenységiiket ma két fel-
adatra koncentrdljdk: az egyik éppen a hiteles, minden szenzaci6tél men-
tes, értelemre és érzelmekre egyardnt hatd ismeretterjesztés. Ennek je-
gyében mutattdk be a kidllitds anyagat 2003 és 2004 kozott orvosoknak,
szakmai konferencidkon, laikus kézénségnek a Mitivészetek Vélgyében,
a Sziget Fesztivadlon, Budapesten, és tiz nagyobb varosban.

Mindezek mellett folkeresik Budapesten és vidéken az egészségiigyi
szak-, szakkozép- és fGiskoldkat, el6addsokat tartanak az élédonoros
transzplantdciordl, a dializdlt és szervatiiltetett emberek életminéségérol.
Annak a személetmdédnak a kialakitdsat kivanjak el6segiteni a hallgatok-
ban, amely szerint az agyhalott szerveinek kivétele nem kegyeletsértés,
hanem életmentés, az olyan emberek szdmdra, akiken mdr csak a donor-
tol kapott szerv segit.

Szalamanov Zsuzsa az Alapitvany masik feladataként a vese- és mdj-
beteg, transzplantdciora varo €s transzplantalt gyerekekkel valo térédést
emeli ki. Ezekkel a gyerekekkel eddig mds szervezet nem foglalkozott,
itt hidnyt taldltak, ezt probaljak pétolni. Segiteni a beteg gyerekeknek és
az Gket nevel§ sziilSknek.

Szalamanov Zsuzsa ezzel kapcsolatban a transzplantacié egész hazai
helyzetére jellemz6, dobbenetes adatokat sorol fel: az USA-ban tébb az
€16 donor - ezek lehetnek egyenes dgi rokonok, testvérek, sziil6k, gyer-
mekek, valamint a beteggel bizonyithatéan szoros érzelmi kapcsolatban
allo férfiak és nék, amennyiben megfelelnek bizonyos feltételeknek —, és
kevesebb, aki halott6l szarmazé szervvel él. Norvégidban az é16 donorok
aranya 54 szazalék, az EU atlag 34. Magyarorszagon minddssze 3—4 sza-
zalék(!). Nagyon sok vesebeteg gyereket dializdlnak, holott a sziil6k ki-
vizsgdltathatndk magukat, hogy alkalmasak-e donornak. Van olyan fiatal
feln6tt, akit gyerekkordban kezdtek kezelni, és még mindig holttestbdl
szdrmazo6 donorra vdr.

Ez a helyzet szerencsére az utébbi egy-két évben lényegesen megval-
tozott, ma alig van dializédlt gyermek Magyarorszagon.

Nem mai kelet(i az a probléma, hogy a transzplantdciéra vardk sza-
mahoz képest kevés az akdr €16, akdr halott donortdl szdrmazé szerv. A
hazai szervatiiltetéseket szervezd, koordindlé és bonyolité Hungaro-
transzplant Kht. kérésére és kezdeményezésére a Magyar Televizié 2004.
december 6-12 kozott egy teljes hetet szentelt a szervadomanyozdsnak.
Ezzel a témakorrel foglalkozott a legkiilonb6z6bb misoraiban: a Nap-
keltétSl az Estéig, a SportfészerkesztGség aktudlis hireitSl a Deltdig és a
Zaroréig.

A Napkelte egyik miisordban Szalamanov Zsuzsa is szerepelt, meg-
hivott vendégként, az Alapitvany képviseletében.

Az Alapitvany szoros kapcsolatban 4ll a Semmelweis Egyetem I. Sza-
mu Gyermekklinikdjdval, ahol a magyarorszagi stlyos vesebetegek je-
lentés részét és a mdjbeteg gyerekeket kezelik-gondozzdk, valamint a
Transzplantdcios és Sebészeti Klinikdval, ahol az atiiltetéseket végzik.

Tudnak arrdl, ha jelentkezik egy 1j beteg. Jelenleg név és cim szerint
hatvan gyereket tartanak nyilvan, koziiliik harminccal van aktiv kapcso-
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latuk, 6k azok, akik részt vesznek, egészségi dllapotuktol fliggéen, az
Alapitvany altal szervezett programokon.

A gyerekek — akikben a betegségiik miatt kialakul a mdssag-tudat —
feloldédnak, ha a hozzdjuk hasonldkkal lehetnek egytitt, s megszabadul-
nak a gatlasaiktol. Az egyiittléteket a sziil6k is igénylik: tapasztalatokat
cserélhetnek, megoszthatjdk egymadssal azokat az élményeket, félelmeket
és reménykedéseket, amelyeket egy beteg gyereket apolé-nevel$ sziils
folyamatosan &tél.

Az eddigi legsikeresebb szervezésiik a mult nydri Balaton-parti tabo-
rozds volt, amelyhez a pénzt — t6bb mint kétmillié forintot — részben
palyazatokbdl szerezték meg, részben egy kiilonleges akci6 révén. 35 te-
leptilésen tartottak egyidejiileg jotékonysdgi estet, a k6zonség 500-1000
forintos adomadnyaibdl gytilt 6ssze a tdboroztatds koltségeinek jelentds
része.

Bdtor-tdbor. Igy nevezik azt az tidiiltetési médot, melynek keretében
beteg vagy fogyatékos és ép, egészséges gyerekeket egytitt taboroztatnak.
Ilyen volt az a tavaly nydri, amelyet az Alapitvany szervezett, és amelyen
Otvenen vettek részt: 27 transzplantdlt vagy arra vard lany és fid, vala-
mint egészséges testvéreik, és természetesen a sziil6k. A beteg gyerekek
uszni tanultak, torndsztak, volt karaoke, ki mit tud, egytitt jatszottak és
versenyeztek az egészségesekkel. Es, mint annyiszor, kidertilt, hogy a
beteg vagy fogyatékos gyerek is elsGsorban: gyerek.

Elindul egy program

A kislanyt, aki Budafokon, egy dombtetére épiilt, meredek vaslépcsén
megkozelithetd hdzban lakik a sziileivel, Kortvély Rebekdnak hivjak. No-
ha szabdlyos hdzassagban sziiletett, a csalddnevét az anyai nagyapjatol
kapta, a sziiletése utdni mdsodik életét az édesapjatol.

Most két és fél éves. Csdszarmetszéssel jott a vildgra. Az édesanyja,
Boglarka a mfitét sordn stlyos szepszist kapott, mdsfél honapig kezelték
a Katvolgyi intenziv osztdlydn. Ez id6 alatt az djsziiléttrél az édesapja
és az anyai nagymama gondoskodott.

Masfél honap utdn Bogldrkat hazaengedték, de kezelésre még be kel-
lett jarnia a kérhdzba. A szepszis miatt nem is tudta a kislanydt szoptatni.

Rebeka pedig nem akart enni, hanyt, beldzasodott, hematémadk (vér-
omlenyek) keletkeztek a testén. El6szor a Budai Gyerekkdrhdzba vitték,
ahol megdllapitottdk, hogy a gyerek besdrgult, vizsgaltdk, vérképet csi-
néltattak, amelybdl kideriilt, hogy a mdja nem miikddik rendesen. Rebe-
ka 2002 augusztusdban sziiletett, s alig volt hdrom hénapos, amikor no-
vember végén 4atvitték az I-es szdmu Gyermekklinikdra. Kezdetben még
biztattdk a sziil6ket, hogy a csecsemdkori hepatitisbdl kigyogyulhat, de
egyre rosszabb lett az dllapota. Felborult a vérképe, vizesedett, nem nétt,
nem gyarapodott, sokszor csak inftizion keresztiil tudtdk taplalni, infu-
zién keresztiil kapta a vizhajtot is.

Akkor madr tudtdk, hogy Rebekdn nem segithet mds, csak a mdjatiil-
tetés. Azonnal felmeriilt, hogy é16 donortdl kell majat kapnia, és ez nem
lehetett mds, csak az apa. Bogldrka a szepszis miatt nagyon sok gyogy-

Esdly 2005/3

125



CIVIL VILAG

126

szert szedett, a vércsoportja sem egyezik a kisldnydéval, az apdé viszont
igen. Az apa, Kocsis Ldszl6 az elsé pillanatban azt mondta, nem lehet
kérdéses, hogy 6 lesz a donor.

Ezt kovetSen elkezdédétt az a procedura, amelynek madr kialakult a
forgatokonyve, kialakultak a szabalyai. )

Az els6 sikeres madjétiiltetést az Egyestilt Allamokban végezték, 1967-
ben, de a vildgban csak a nyolcvanas években vdlt elfogadott beavatko-
Z4ssa.

Magyarorszdgon a majatiiltetési program 1995-ben kezd6détt, a SOTE
Transzplantacids és Sebészeti Klinikdjan. Kezdetben évi 20 mdjatiiltetést
terveztek. Els6sorban felnSttekben.

A silyos csecsem6- és gyerekkori mdjbetegségek a felnSttekéhez vi-
szonyitva ritkdbbak — mondja dr. Szényi Laszl6, a SOTE I. sz. Gyermek-
klinikdjanak adjunktusa, gyermekgyogydsz és gasztroenterolégus —, de
a korképek sokfélék. A gydgyithatatlan, haldlos gyermekkori mdjbeteg-
ségek fele kétéves kor alatt jelentkezik, és gyors lefolydsu. A masik része
elhtizodo betegség, akdr 18 éves korig.

A kilencvenes évek kozepéig évente 10-15 gyerek halt meg olyan maj-
betegségben, amelyeket ma transzplantdciéval meg tudnak gydgyitani.

A gyerekkorban, és féleg a csecsemdkorban végrehajtott transzplan-
tdcidhoz azonban kell6 tapasztalatra, a feln6tteken végzett majatiiltetés-
ben megszerzett rutinra volt sziikség. Legaldbb szdz miitétet kellett el-
végezni itthon ahhoz, hogy a beavatkozds a gyerekeken, f6ként a csecse-
mokon sikeresen és biztonsdgosan elvégezhet6 legyen. A gyerek nem kis
feln6tt. Amikor az emberi lény vildgra jon, éretlen, sériilékeny. Biologiai
érettségéig a sziiletéstSl kozel két évtizedet kell varni.

Addig is, mig itthon a feltételeket megteremtik, meg kellett keresni
azt a helyet, azt a transzplantdciés kézpontot, ahol a csecsemdkon és
kisgyerekeken a mdjatiiltetést mar rutinosan végezték.

Am itt nemcsak technikai problémdk megolddsdrdl volt, illetve van szo.

A mdjatiiltetés, mondja Sz6nyi tandr ur, olyan radikdlis beavatkozas,
amely az egész csalddot érinti, pszichésen és egzisztencidlisan egyardnt.
Megsziiletik egy gyerek, normalis stllyal. Hazaviszik, és harom hét mul-
va kideriil, hogy nem gyarapodik, a széklete fehér, a vizelete s6tét. Kor-
hazba kell vele menni. Ott a sziil6k szembesiilnek azzal, hogy ha nem
iiltetik 4t a mdjdt, a gyerek révidesen meghal. A sziiletés f6l6tti 6romot
felvaltja a kétségbeesés. A kudarcélmény. Rossz esetben ehhez btinbak-
keresés is tdrsul. A sziil6k egymdst hibaztatjadk, vagy énmagukat.

Mindezen tul kellett 1épni.

Meg kellett oldani, hogy a gyerekeket miiteni lehessen.

De hol, és hogyan?

Tobbfelé tdjékozodtak, Szényi tandr ur végiglatogatta a nagy eurdpai
kozpontokat, kereste a lehetS legjobb megolddst, szamitdsba véve, hogy
a gyerekiiket kisér$ sziil6k nem tudnak idegen nyelveket, és hogy nem
mindeniitt nézik j6 szemmel az idegeneket. Végiil a hamburgi transz-
plantdciés kozponttal alakult ki igen szoros és jo kapcsolat. Ott mdr a
nyolcvanas évek vége 6ta miikodik a madjtranszplantaciés program, cse-
csemoOket és kisgyerekeket is rendszeresen mfitottek.

Problémat jelentett azonban, hogy a szerv nemzeti kincs. Minden or-
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szdgban 1étezik egy nemzeti varolista. A kiilfoldi beteg ebben a tekintet-
ben, érthet6 médon hdtrdnyban van a hazaiakkal szemben. Nagy szeren-
cse, hogy a madjnal is lehetséges az él6donoros transzplantacié. A gyere-
ket kisérg két sziil§ koziil az egyik nagy valdszintiséggel alkalmas a do-
nor szerepére. Az élédonoros mdjtranszplantdciokndl csak egy darabot
vesznek ki a szervet adomdanyozé mdjabdl (rendszerint a bal oldali madj-
lebenybdl), s azt iiltetik be a gyerekbe a sajatja helyett. Ez a darabka
azutan a gyerekkel egyiitt ng, és teljes szervként funkciondl.

Ma Magyarorszdagon harmincét gyerek €l 4j mdjjal, koziiliik tizenhar-
man kaptdk valamelyik sziil6t6l, s valamennyit kiilf6ldon operaltdk.

A felkésziilés a hamburgi klinikdn lezajlé atiiltetésre tobb sikon folyt,
illetve folyik. A transzplantdciéra vdr6 gyereket, és az esetleges donor
szil6t alapos kivizsgdldsnak vetik ald. Meg kellett teremteni a transz-
plantdcié koltségeinek az anyagi fedezetét. Az OEP fedezi a mdtitét, a
kérhazi tartézkodds, valamint a gyerek és a csalddtagok repiilGjegyének
koltségeit. Ez csalddonként 25-30 millié forint. Ez hatalmas segitség.
Egyetlen alkalommal sem fordult elS, hogy a kérelmet visszautasitottak
volna. De mi az, amit az OEP nem tud finanszirozni? Ambulédns kezelés
esetén a szdllds, az étkezés, a helyi kozlekedés, a telefon koltségeit. Egy-
egy miitét alkalmdval a sziil6pdrnak a gyerekkel egytiitt hdrom havi kint-
tartézkoddsra kell felkésziilnie. Ennek koltségeit — ami mintegy havi 1100
euro — a sziil6k tobbsége nem tudja vallalni. A hosszu kinttartézkodds
azzal fenyeget, hogy ezalatt a sziil6k egyike, vagy akdr mindkett$ elve-
szitheti a munkahelyét. Ahol a csalddban t6bb gyerek van, a sziil6k kint-
léte idejére meg kell oldani az 6 otthoni gondozdsukat is. De gondos-
kodni kell az otthon, a lakds ill. hdz fenntartdsdrol és biztonsagarol.
Mindez komoly, olykor megoldhatatlan feladatok elé allitja a sztil6ket.

A koltségek elSteremtésére a sziildk kezdetben a média segitségét vet-
ték igénybe, kiilonféle gytjtdakciokat, jotékonysdgi koncerteket szerveztek.

Ennek a problémdnak a szervezett formdban zajl6 megoldasdra dr.
Sz6nyi Laszlo és orvostdrsai 1997-ben 1étrehoztdk a Mdjbeteg Gyermekekért
Alapitvinyt. De rendszeresen, kezdettdl fogva komoly tdmogatdst nyujt
szamukra az Egy Sziv a Gyermekekért, valamint az utébbi években a
Vodafon Alapitviny és az Egészségiigyi Minisztérium.

A transzplantdcié sikerének azonban nemcsak egészségiigyi, de
pszichoszocidlis feltételei is vannak. Szényi tandr dr tapasztalatai szerint
az utébbi években , a mdjatiiltetésre szorulé gyermekek szocidlis helyzete
elmarad a magyarorszdgi dtlagtél. Ennek oka, hogy a szocidlis helyzet
befolydsolja a betegségek kialakuldsat, sulyossdgat. A csalddok egy ré-
szében az otthoni higiénés helyzet nem alkalmas egy madjatiiltetett gyer-
mek fogaddsara. A lakdsban nincs WC, a nyildszdrék nem megfelelSek,
a lakds bedzik, vizes. A csalddok egy részében egy csalddtagnak sincs
munkahelye, segélybdl, egyik naprdl a madsikra élnek. Az onkormany-
zatok részér6l minden esetben segit6készséget tapasztalunk, de forrdsaik
végesek.

A kiilfoldi tartézkodds anyagi tdmogatdsa utdn az itthoni segitségre
is sziikség lenne.”

Az atiiltetés utdn a gyerek szdmadra olyan higiénés koriilményeket kell
teremteni, amelyek kozott a fert6zés veszélye csokkenthets. A feltételek
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kozé tartozik a lakdsban taldlhaté WC, flithet6 és melegvizes fiird6szoba
és egy miikodd jégszekrény. Tovabbd a sziil6k részérdl igen komoly
egylittmiikodésre van sziikség, mert a gyereknek élete végéig rendsze-
resen és pontosan gyogyszereket kell szednie, dllandé ellenSrzésre szo-
rul, a m{itét utan hetente, késébb ritkdbban, de rendszeres id6k6zonként
kell 6t kontrollra vinni, a budapesti I. sz. Gyermekklinikdra.

Ezeknek a nagyon szigord, és stlyos anyagi terhekkel jaro feltételek-
nek még a rossz szocidlis koriilmények kozott €16 csalddok is igyekeznek
megfelelni.

Az egyik anya otéves kisfia Hamburgban kapott donor-méjat, annak
ellenére, hogy az apa nagyon szerette volna, ha § lehetett volna a donor.
Csakhogy 6 egy akkumuldtorgyarban dolgozott, és hidba hagyta ott a
munkahelyét, hogy ne karosodjék tovabb a szervezete, az orvosok sem
6t, sem az anyat nem taldltdk erre alkalmasnak.

A csaldd vidéken él.

Az anya a kovetkezd koszondblevelet irta a Vodafon Alapitvanynak:

,N. N. vagyok, Z. S. édesanyja, akinek Onék nagymertekben hozza-
jarultak életbenmaraddsahoz, gyégyuldsdhoz... Végre elj6tt a varva vdrt
nap. Megcsorrent a telefon. Dr. Szényi Ldszl6 adjunktus tr volt. Indul-
hatnak vissza S.-el Hamburgba... Julius 5-én indult S. és az apukdja. Saj-
nos én nem tudtam veliik menni, mert nem volt, aki vigydzzon mdsik
hdrom gyermekemre. Jilius 18-dn érkezett S.-nek megfelel6 mdj. Reggel
haromnegyed 6tkor mtit6be vitték, és délben hoztdk ki. Ezt az id6t bor-
zalmas volt télni ilyen tavolbdl... Mikor mdr lemondtam, hogy utdnuk
menjek, jelentkezett férjem névére, aki véllalta gyermekeim feltigyeletét
két hétre. Erre a jo hirre azonnal felvettem a kapcsolatot az OEP-pel...Fi-
zették a repiilSutat, igy mehettem. Nekiink nem lett volna pénziink a
jegyre. Igy hat julius 20-dn utdnuk indultam, és veliik lehettem a legne-
hezebb pillanatokban S. és apukdja augusztus 18-dn érkeztek haza. Az
orvosok nagyon j6 esélyt adtak a gyogyuldsra... Mar itthon van, és csak
hetente kell kontrollra menniink. Ebben a levélben szeretnénk Onoknek,
a Vodafon Alapitvanynak megkdszonni az anyagi tdmogatdst mindkét
utunkhoz. S. életbenmaraddsdhoz Onck hatalmas segitséget nydujtottak.
Onok nélkiil nem ment volna. Ezt a pénzt mi nem tudtuk volna el6te-
remteni. Sajnos, most is egyik naprdl a mdsikra éliink, spérolni egyédltalan
nem tudunk, mert nincs mib6l. Ez nem is minket érint igazdn, hanem
gyermekeinket, mert S. betegsége miatt nagyon sokat kell nélkiilézniink,
nagyon sok mindent nem tudunk megadni nekik, amit szeretnénk...”

A csalddokkal Kovdcs Moénika — aki szocidlpedagdgusi végzettséggel
szocidlis munkdsként dolgozik dr. Szényi Ldszlé mellett a Gyermekkli-
nikdn - tartja a kapcsolatot. A transzplantdcié el6tt a helyi csalddsegitd
vagy a gyermekjoléti szolgdlat munkatdrsdval latogatja meg Sket. Felhiv-
ja a figyelmet a tdmogatdsra szorul6 csalddokra. Kornyezettanulmanyt
végez. Segit az ligyintézésben: hova fordulhatnak, milyen szocidlis jut-
tatdsokra tarthatnak igényt. Ahol a lakdskoriilmények veszélyeztetik a
transzplantdlt gyerek egészségét, ott kozbenjar, hogy a helyi 6nkormadny-
zat nytjtson a csalddnak segitséget.

(Ménika munkabérét az Egészségiigyi Minisztérium és az Esélyegyen-
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16ségi Minisztérium fedezi. Munkdjanak tapasztalatai biztosan haszno-
sithatéak lennének mas tertileten is.)

Az 6nkormdnyzat er6i azonban — mint az dr. Szényi Laszl6 szavaibol
is kidertil — végesek.

E sorok iréja nem tudja, hogy milyen médon, milyen formaban lehet-
ne a mar miikédé alapitvdnyokon kiviil egy kézponti alapot létrehozni
a szocidlisan rdszoruld mdjtranszplantdlt gyerekek és csaladjuk tdmoga-
tdsdra. Csak annyit tud, hogy egy ilyen alapra sziikség van, hogy akkor,
amikor az egyik oldalon az egészségligy nem kevés pénzt dldoz a gye-
rekek életének megmentésére, a mdsik oldalon jobban kellene ugyaneze-
ket a gyerekeket és csalddjukat tdmogatni.

Kovdcs Ménika tgy tapasztalta, hogy a nagyon kritikus helyzetekben,
a kezdeti sokk, a kétségbeesés, a sziil6k kozti konfliktusok utdn a csala-
dok tobbsége Osszetart, és erSiket a gyerekiik megmentésére koncentraljak.

Nehéz dolguk van az apdknak, amikor az anya a donor, marpedig
ha lehet, tébbnyire 6k azok, hogy az apak ne veszitsék el az dllasukat.
De, mondja Ménika, a férfiak az anyapotld és gyerekdpold szerepben
nagyon jol helyt tudnak allni.

Rebeka és a sziilei 2003 dprilisdban mentek Hamburgba. Amikor meg-
tudtdk, hogy transzplantdcidra van sziikség, a Gyermekklinikdn megkap-
tdk néhdny olyan budapesti csaldd cimét, amelyikben majtranszplanta-
cién atesett gyerek él. Megnyugodtak, amikor ldttdk, hogy a gyerekek
milyen jé dllapotban vannak.

A hamburgi klinika egy rendkiviil alapos tdjékoztatét ad a sziilk
kezébe. Ebben minden lényeges tudnival6 benne van, a kinttartézkodds
mozzanataira, a majbetegségekre, és a transzplantdciéval kapcsolatban a
megel6z6 orvosi vizsgalatoktdl a méjtranszplantalt gyerek késébbi életé-
re vonatkozoan.

A klinikdn két magyar tolmdcs (egy né és egy férfi) dolgozik, akiket
az orvosokhoz hasonldan titoktartds kotelez. A tdjékoztaté az & bemu-
tatkozdsukkal, valamint annak részletes leirasaval kezd6dik, hogy mi tor-
ténik a csaldd megérkezését kévetGen Hamburgban, mire kell f6lkésziil-
nitik, milyen szabdlyokat kell figyelembe venniiik.

Bogldrkaékat az egyik tolmadcs varta a reptil6téren. A klinika melletti
apartman-hdzban el6re lefoglalta szdmukra a szdlldst (kétdgyas szoba,
fézofiilke, fiird6szoba, WC). Itt elsGsorban a férj lakott, Boglarkat és Re-
bekat pedig folvették a klinikdra.

A kislanyt és édesapjdt itthon is alaposan kivizsgéltdk, de Hamburg-
ban ezt 1jbdl, és nagyon alaposan megtették, hiszen a donorra nagy mf-
tét vdr, teljesen egészségesnek kell lennie, és annak is kell maradnia.

Beszélgetett vele pszichologus is, aki arra a kérdésre kereste a vélaszt,
hogy valdban 6nként vallalta-e a donor szerepét, s nem kényszer hata-
sdra. Minden vizsgdlatndl jelen volt a tolmdcs, és minden vizsgalatot fel-
hasznaltak arra, hogy az orvosok elmagyardzzdk, mi fog térténni, hogyan
zajlik a mtét.

Hérom honapig voltak kint. A mfitétig két hét telt el, a hosszu mfitét
utdni id6szakra pedig azért volt sziikség, mert ez alatt tanitottdk meg
Oket a gyerek kortili teenddkre.
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Rebeka hasi sebe a miitét utdn harom héttel begyogyult, hat hét utdn
elkezdték vele a gydgytornat.

A mfitét el6tt, tiz hénapos kordban még nem tudott hasra fordulni,
de mire hazajottek, magatol feliilt, kezdtek kinéni a fogai, nétt, gyara-
podott, élénk lett és érdekl6dé.

Az els6 id6kben nagyon szoros volt a napirend, gyakoriak voltak az
ellen6rzé vizsgdlatok. Ma naponta kétszer kap a mdj kilokédését gatlo,
az immunrendszert részben leblokkolé gydgyszert, tizenkét éranként.
Ezeket valészintileg élete végéig szednie kell. Eddig egyszer volt torok-
gyulladdsa, akkor antibiotikumot kapott. A véddoltasokat megkapja,
hogy elkeriilje a gyermekkori fert6z6 betegségeket, és az egyéb fert6zé-
seket elkertilendd, Bogldrka nem megy vele olyan helyekre, ahol sok em-
ber van - tébbnyire otthon tartézkodnak.

Amig beszélgetiink, Rebeka odaiil mellém, megmutatja a kedvenc
kényvét, és a kedvenc mackdjat. Kedves és baratsdgos, remek szdkincse
van. A betegségnek nincs rajta semmiféle ldthato jele-nyoma. Olyan, mint
amilyen lehet egy meleg, szeretetteljes csalddban felnévs, egészséges, két
és fél éves kislany.

Boglarkaék csalddjat Rebeka betegsége megerGsitette. A csaldd és a
barati kor osszefogott, anyagiakkal is segitették Sket. Az alapitvanytdl is
kaptak anyagi tdmogatdst. Az apa postds, levélhord6, a Magyar Posta
teljes mértékben kidllt mellettiik. Kocsis Ldszlo végig kint lehetett, és
még a hazajoveteliik utdn is betegdllomdnyban maradt — tekintettel arra,
hogy 6 is atesett egy stlyos miitéten, nem kellett att6l tartania, hogy
elvesziti a munkahelyét.

Kérdezem Boglarkatdl, nem farasztja-e, hogy egész napjat a kislanya-
val tolti, hogy az életrendjét a kislany4é szabja meg. Nem érzi-e terhesnek
a bezartsagot?

,Nem!” — vdlaszolja. ,Annyi minden toértént veliink, annyi mindent
élttink vele 4t, hogy azt latni, 6 ilyen jol van, az maga a csoda. Nekem
a szepszis miatt kivették a méhemet, nem lehet t6bb gyerekem. Vele
lehetek, tudom, hogy egészséges, ez olyan 6rom, hogy semmi sem hi-
anyzik.”

Gyerekek a betegségiikr6l, avagy
egy koordindtor hétkoznapjai

Feszt Timea a SOTE Transzplantdcios és Sebészeti Klinikdjdnak egyik
koordindtora, nyolcadik éve.

A koordindtornak az a feladata, hogy az tigyeleti napokon folyama-
tosan elérhet6 legyen telefonon, hogy amikor a Hungarotranszplant jelzi:
valahol az orszdgban van egy donor, akkor azonnal elkezdje szervezni
az atiiltetést. Mozgositania kell a szervkivételre alkalmas csapatot, tdjé-
kozédni kell a donor fontosabb egészségligyi mutatdirdl, arrdl, hogy
mely szervek alkalmasak az 4ttiltetésre, és értesiteni, riadéztatni kell az
attiltetésre varo betege(ke)t. Ez alkalmanként huszonnégy o6rét vesz
igénybe.

Tarjan Ivan azt tervezi, hogy az eddigiekkel szemben, amikor a transz-
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plantécidt a beteg oldaldrdl mutatta be, most egy masik lat6szogbdl veszi
filmre. Szandéka szerint megorokiti, egy napba stiritve a koordindtor
szervezd munkadjat.

Feszt Timea a munkakori kotelességein kiviil, mondhatni bels6 indit-
tatdsbdl foglalkozik azokkal a vese- és mdjbetegségben szenvedd gyere-
kekkel, akiknek a gydgyuldst a szervatiiltetés jelentheti.

Az 1. sz. Gyermek- és a Transzplantdcids Klinika k6z6tt, mint mondja,
példaszertien j6 a kapcsolat.

Személy szerint 6, éppen a gyerekek révén kapcsolatban all Szalama-
nov Zsuzsdékkal, a Transzplantdciés Alapitvannyal is.

Timea atjar a Gyermekklinikdra, részt vesz a transzplantacié pszichés
el6késziileteiben. Nagyon jol megtaldlja a bent fekv6 gyerekekkel a han-
got. Egy tudomanyos kongresszusra késziilve a gyerekeknek tesztkérdé-
sekre kellett vdlaszolniuk. Tudjuk, direkt kérdésekkel nem lehet Sket
Oszinte valaszra birni, s6t, egyaltaldn semmiféle vélaszra. Timea azonban
folyamatosan jatszott veliik, mesélt, és amikor mdr kialakult koztiik egy
valédi pdrbeszéd, akkor tette f6l a kérdéseket.

— Mi a betegség? ;

Egy hétéves kislany valasza: A beteg ember meg van puffadva. Es a
gyerek jobban beteg.

— Mi a dializis?

Tizenkétéves fit: Akit dializdlnak, kinozzdk. Akit transzplantdlnak,
azt is kinozzdk, csak révidebb ideig.

— Ha te lennél a Doktor bdcsi, mi az, amit mdsképp csindlnal?

Kilencéves kisfii: Nem dializdlnék senkit, hanem gyorsan keresnék
Uj vesét.

— Mi a transzplantdcio?

Kilencéves kisfit: Amikor a hasamba raknak egy vesét, a nyakamba
egy csovet, a kukimba meg egy izét...

— Mit gondolsz az 1ij vesédrdl?

Kislany, tizenegy éves: Szerintem par évig miikodni fog. Hiisbdl van
és tgy terem valahol...

A gyerekek — mondja Feszt Timea — varjdk a transzplantdciot, és félnek
téle, ugyanigy, mint a feln6ttek. Attdl félnek, hogy nem alszanak el, és
fajni fog.

Evekkel ezel6tt dr. Angster Mdria pszicholégus leirta az I. Gyermek-
klinika mtiveseosztdlyan kezelt gyerekek kozott szerzett élményeit, majd
fololvasta nekik azért, hogy a leirtakat 6k, a gyerekek hitelesitsék. A dol-
gozatanak A haldl drnyékiban cimet adta. Megrendit6 olvasmdany. A be-
vezetében ezt irja a pszicholégusnd:

,Lehet, hogy elolvasva azt kérdezik: mivel segithet az ember a gye-
rekeknek? Szerintem azzal, amivel barkinek: meghallgatja Sket anélkiil,
hogy lebeszélné a félelmeirdl, és vigasztalasképpen megprobdlna kicsi-
nyiteni a bajait... Sok sziil6t6]l hallottam, ha tehetné, azonnal dtvenné a
gyerekétdl a szenvedéseit. Azt nem lehet, de értén mellette allni, igen...”

Timea filmet készitett a miivese-kezelt gyerekekrdl, és a kép ald az a
14 éves fit mondta a pszicholégusné dltal irott szoveget, akit nemrégiben
transzplantdltak, donortdl kapott mdjjal.

Néhdny mondat a sz6vegbdl:
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»,Van ndlunk, aki tgy néz ki, mint egy helyes kisgyerek. Tényleg he-
lyes, csak mar nem kicsi. Es nem is gyerek. A mi életiink nagyon felnét-
tes.”

Timea erdsen koétddik a gyerekekhez, és, ami taldn ennél is fontosabb:
fotdin és filmjein dokumentalja az életiiket.

Megjegyzend6: Magyarorszdgon az elsé gyermek vesetranszplan-
taciot 1974-ben végezték, 1973-83 kozott 15 hisz év alatti fiu és lany
kapott vesét, 1990-2004 kozott 153.

Atvirrasztott éjszakdk

Héromszazhatvandt szorozva tizennéggyel. Az annyi, mint Gtezeregy-
szaztiz.

Ollaryné Odor Ildiké hozzavetSlegesen ennyi éjszakét nem aludt végig.

Dezs6, a miitéte 6ta kisgyerekbdl hirtelen mutdlé kamassza serdiilt,
most tizennégy és féléves fii genetikai hibdval, létfontossagui enzim hi-
anydval sziiletett.

Péar hénapos volt, amikor ezt az édesanyja észrevette, de az orvosok
csak madsfél éves kordban diagnosztizdltdk, Pécsett. Budapestiek 1évén,
ett6l kezdve Dezs6 dr. Szonyi Laszl6 betege.

Az életmodjukat a betegség hatarozta meg. Szigoru diéta, semmi olyat
nem ehetett a gyerek, amit a mdj nem tudott féldolgozni, éjszaka 6ran-
ként, nappal haromérdnként specidlis tdpszerrel kellett etetni, nehogy a
vércukor-szintje a kritikus érték ald siillyedjen.

A Kkisfiut az alapbetegségen kiviil nagyon sok egyéb betegség tdmadta
meg: veseproblémai voltak, iziileti fdjdalmai, kiilonféle fert6zések érték,
vérzékenységtdl, tlidégyulladdsoktdl szenvedett, atélt nyolc flilmtitétet
és egy heresérv mdfitétet is.

Féleg a vérzések voltak kritikusak, és az, hogy gyakran hdnyt.

Meégis, hatodik osztdlyos kordig iskoldba jart, azéta magdntanulo.

Nem konnyt folnevelni egy egészséges gyereket sem, nemhogy egy
ennyi betegségtol szenvedét, de Ildiké azt mondja, hogy Dezs6 mindazt,
ami vele tortént, felfogta, és intellektudlisan feldolgozta. Megértette, hogy
mit miért kell tennie és elszenvednie, miért van sziikség korlatozdsokra,
lemonddsra. Nagyon értelmesen viselkedett, soha nem élt vissza a be-
tegségével.

2004. november 2-an kapott donort6l majat. A negyedik majriadé utdn
sikertilt a beiiltetés: az utolsé pillanatban dertilt ki a sebészek szdmadra
is, hogy minden, aminek rendben kell lennie, az rendben van.

Dezs6 hihetetlen tiirelemmel vdrta ki ezt a pillanatot, felnStteket meg-
hazudtol6 batorsaggal, odaaddssal, intenzitdssal csindlta végig az egész
folyamatot. Mindent egy lapra tett fol.

Ildiké beismeri: ,En az utébbi idében mdr sokkal inkdbb elgyengiil-
tem, mint 6, a gyerek tartotta bennem a lelket.”

A tavaly nyari tdborozdasra Ildiké tgy emlékszik, mint egy rovid, fel-
hétlen életszakaszra.

,2004 nyaran voltunk dgy tdborban, felhétleniil, boldogan a hasonlé
gyerekek kozt, hogy Dezsének nem kellett rejtegetnie a nagy pocakjat
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(amikorra megmiitotték, teljes majat kapott, 6t kilét nyomott a sajdtja),
nem kellett titkolni, ahogy gyodgyszert szed. Szalamanov Zsuzsaék talan
nem is sejtik, hogy milyen jelentés élményt szereztek a beteg gyerekek-
nek és sziil6knek, kiranduldsokat szerveztek, programokat, rdaddsul in-
en.”

i IIdik6é a klinika részérél is méltdnyland6 gesztusnak, mindkettdjiik
szdmdra nagy adomdnynak tekinti, hogy amikor Dezs6t mfit6tték, 6 is
bent lehetett vele.

A beszélgetésiink is a klinikdn zajlik, ahovd Dezsének még vissza-
vissza kell jarnia kezelésekre.

Rovid néhany percre itt taldlkozom dr. Kébori Laszlé adjunktussal,
aki Dezs6t miitétte, és aki a gyerekmdjatiiltetés két évvel ezel6tt elkezdett
programjdrdl annyit mond, hogy 100-200, felnStteken végzett transzplan-
tacié utdn lehet a gyerekeken ezt a fajta beavatkozast elvégezni.

Egy magyar orvoscsoport, részben a Transzplantdcids, részben az I.
sz. Gyermekklinikdrdl, a hamburgi klinikdn tanul és gyakorol, hogy szert
tegyen a megfelel$ jartassagra. Kébori adjunktus maga is Hamburgban
dolgozott, az ott tanult technikdt alkalmazza. A cél az, hogy a kisgyere-
kek és a kissulyudak transzplantdcidjat, amelyet most Hamburgban vé-
geznek, itthon is el lehessen végezni.

Dezs6r6l a Transzplantdcios Alapitvany tdgasnak nem nevezhet6 iro-
ddjaban ldttam egy, a nydri tdborozdskor késziilt fotét, ezen egy megle-
het6sen kovér kisfiti benyomasat keltette.

Most, hdrom hénappal a mfitét utdn megnyult, szemmel lathatéan
vékonyabb, az arcvondsai is kezdik elvesziteni gyermekes jellegtiket.

A miitéttel kapcsolatban igy fogalmaz:

,Bejottem é€s nem voltam megijedve. Mdr nagyon vdrtam. Ismertem
az orvosokat, biztam benniik. Tudtam, hogy mi bajom van. Elmondtak,
hogy nem kell majd nappal haroméranként, éjszaka éranként csecsemd-
tdpszert szednem. Most végigalhatom az éjszakét.

De még a jot is nehéz elfogadni. Furcsa, hogy most mar ehetek sza-
lamit, szalonndt, cukrosat is. Csokit. Milyet? Milka csokit példaul. De ez
nem rekldm? Es f6zhetek. Szeretek fGzni, kiskorom 6ta. Itt bent csak ol-
vasok: szakdcskonyveket és tudomanyos konyveket, fortélyos technika-
kat.”

Az édesanyja szerint kozvetleniil a miitét utdn Dezs6 depresszids volt.
Ez a felnétt transzplantaltakkal is megtorténik.

De mostanra mar kikeveredett bel6le. Most mar tgy gondol a betil-
tetett szervre, mintha sziiletésétdl kezdve az 6vé lenne.

Mindig szeretett rajzolni. A mfitét utdn egy ideig nem vett a kezébe
ceruzat, de most 1jbdl rajzol. Lattam egy portrét, amit Feszt Timeardl
készitett. Meglep&en jo.

Szdsz Anna, anna.szasz@axelero.hu
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