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Copilaria inainte si dupa transplant renal - din perspectiva
parintelui

Scopul lucririi: Determinarea optiunilor viabile in scopul cresterii
calitdtii in practica ingrijirii bolnavului §i educatiei, recunoasterea
formelor de comportament ale copiilor si a parintilor dupd transplan-
tul renal. Material si metodd: Studiul a folosit un chestionar, acesta
fiind distribuit in 2009 la Departamentul de Nefrologie si Dializa
din Clinica Pediatrie I a Universitdtii Semmelweiss din Budapesta.
Rezultatele au fost obtinute prin colaborarea a 19 asistente. Interviul
si metode observationale au fost addugate chestionarului. Analiza
datelor a fost efectuatd cu metode statistice descriptive. Rezultate:
Rezultatele studiului au ardtat cd copii cu boli cronice trebuie s
creascé foarte rapid, din nefericire. Din lumea lor fird griji ajung in
intr-o viatd plina cu durere §i examindri. Transplantul da o noud sansa
la copildria fard griji. Concluzii: De multe ori parintii, personalul
ingrijitor sau chiar copilul nu pot si trateze corect ,,cresterea rapidd”
a copilului. In cazuri fericite ei nu uitd cum este copildria fara griji.
Concluzia este — chiar dacd nu este tipic pentru o unitate cronica —
necesitatea instruirii in auto-cunoastere a personalului medical,unde,
impreund cu elaborarea comunicarii corespunzatoare, au posibilitate
si la schimb de experientd.

Cuvinte-cheie: transplant renal, donatie, dializd, formarea asistentei medi-
cale
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A kronikus veseelégtelenségben szenvedd, majd szerv-
transzplantdcion atesett gyermekek életmindségének
kérdése mindeniitt el6térbe kertil. A dializiskezelés meg-
kezdésével hosszabb-révidebb ideig jard fizikalis és pszi-
chés megterheléseket kovetéen is nagyon sok nehézség
var rajuk.

Az élodonorsag kérdése gyermekeknél

Amikor elkezdédik egy gyermek miivese kezelésre valo
felkészitése, az orvos feladata, hogy informalja a sziiléket
arrol, hogy lehetdségiik van — az immunologiai egyezések
megdllapitasa utdn - egyik veséjiiket felajanlani a gyerme-
kitknek. Az orvos szamara nagyon nehéz feladat annak
megvaldsitasa, hogy ez az informdcié objektiv legyen,
hogy a sziil6k értelmezése szerint is csak ennyit tartal-
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Childhood before and after renal transplantation - the view of
parents

Aim of the study: to explore the usable options in order to enhance
the quality of nursing practice and education regarding the children’s
behaviour after kidney transplantations and the attitude of their par-
ents. Methodology and sample: a questionnaire was distributed at
the beginning of 2009 in the Nephrology and Dialysis Department
of the 1st Child Clinic of Semmelweis University in Budapest. We
involved 67 families. The interview and observation methods were
added to the test. We made the analysis with descriptive statistical
method. Results: Based on the results of our survey in the case of
the involved families we found that chronically ill children have to
grow up very quickly, unfortunately. From their carefree word they
drop into a life which is full of pain and examinations. Despite the
homely and friendly atmosphere it’s a life full of expectations. After
the transplantation, they have a new chance to regain their carefree
childhood. Conclusions: Often the parents, the nursing staff or the
children themselves can’t handle this “suddenly grown” person as a
child. In lucky cases he/she doesn't forget what the carefree child-
hood is like. In the study it was concluded that it’s necessary to keep
self-awareness trainings for the medical staff, where they are pre-
pared for appropriate communication and they have the possibility
to exchange experiences.
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mazzon, és ne legyen benne erkolcsi kényszer, vagy egyéb
nyomas! A szervatiiltetések kapcsan ilyenkor nagyon sok
moralis kérdés, bioetikai vonatkozas mertil fel.

A donicid fizikai kovetkezményei miatt is nagyon
nehéz feladatot kell teljesitenie a szakembernek, hiszen a
mitét és az altatas veszélyén tul, a szl lemond a paros
szerv adta biztonsagrol. Ett6l eltekintve a késébbiekben
normalis életet élhet. Véllalnia kell viszont azt a kocka-
zatot, hogy aldozata nem hoz eredményt, ugyanis sem-
milyen garancia nincs arra nézve, hogy a beiiltetett vese
azonnal, vagy id6vel nem l6kédik ki.

Amennyiben a sziilé-gyermek kapcsolat j6, és érzelmi-
leg letisztult, a segiteni akards, a gyerek megmentésének
szinte 0sztonds akardsa a racionalis érvelésnek szinte alig
hagy teret, és a megkérdezett sziil§ azonnal igennel véla-
szol. Viszont, ha nem csak egy gyermek van a csalddban,
akkor fel kell hivni a sztl6 figyelmét arra az eshetéségre,
hogy a késébbiekben a masik gyermeke is vesebeteggé
valhat!

Azonban ha a sziild-gyermek kapcsolat barmilyen
szempontbdl problémads, a szild pozitiv dontése nem
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1. tablazat.
Recipiens Donor
Mellkas RTG Fizikalis vizsgalat, vérnyomasmérés
Hasi UH Kiterjesztett laboratoriumi vizsgalatok (vér-, vizelet, vércsoport, virus szeroldgia is)

Vér: Na, K, Ca, P, CN, Kreatinin, osszfehérje,
albumin, SGOT, GPT, yGT, Vércsoport, HLA

Vizelet: ha van
Virus szeroldgia (HIV, hepatitis, CMV)
Hasi angio CT

Mellkas RTG, EKG (12 elvezetéses), ABPM, (sziikség esetén: echocardiographia)

Hasi ultrahang, RTG

Vesescintigraphia, izotop clearance

Immunoldgiai vizsgalatok (HLA, antitest titer, keresztproba)

Konziliariusi vizsgalatok (n8gyogydszat, urologiai, szemészet, fiil-orr-gégészet, egyéb)

Vizeletvizsgalat: T. vizelet, vizelettenyésztés, 24 6ras fehérjetirités

automatikus. Ilyenkor a sziilé elsé reakcidja altalaban
a tagadds: ,,A gyerek még nem is annyira beteg, hogy a
miitétre most kellene elszannia magat! Majd!”

Ilyen esetekben a gyermek allapotanak romldsakor
vetédik fel ismét az élédonacio kérdése. A gyerekeket
apolok és ket kezelésre hordd szil6k is csoportot alkot-
nak. Tobb esetben el6fordul, hogy a vonakod¢ sziiléket
a dondcidéra mar jelentkezett sziil6k beszélik ra veséjiik
felajanlasara.

Természetes, hogy a gyermekek is tobbféle reakciot
adnak a sziil6k aldozatvallaldasara. A felhétlen sziils-
gyerek kapcsolatban él6knél az ,,aldozat” a kezdeti anya-
gyerek vagy apa-gyerek kapcsolat meghosszabbitasanak
tlinik. Ha a gyermek még kicsi, ez az ,aldozat” szinte
automatikusan elfogadhaténak tekinthet. Ha viszont a
jo kapcsolat mellett a gyerek mar nagyobb, és képes red-
lisan felmérni, hogy sziil6jének milyen kockazatot kell
vallalnia a donorsaggal, hogy a kivizsgalasok, és a mtét
koriili események mennyi fajdalommal jarnak, akkor
reakcidjuk ambivalens. Oriilnek, de ugyanakkor nagy
btlintudat és felel3sségérzet terheli Sket. (Itt utalunk sajat
kutatasunkra: a kérdéivek kitoltése soran egy esetben
elmondta a sziils, hogy gyermeke kijelentette, nagyon
szeretne vesét kapni, ,,de nem anyuét’!)

A donacidval kapcsolatos ambivalenciarél csak a 12
évnél idGsebb gyerekek tudnak beszamolni. A kisebbek-
nél ez viselkedéses csak az egyes jelekbdl nyilvanvald [2].

. Vesét kapni nemcsak jo dolog. Furcsa, de rossz is. Rossz
tudni, hogy az anyut vagy az aput annyit szurkdljdk egy
mdsik kérhdzban. Ha mi egy hétig bent vagyunk, az sok
szurds. Ha 6 hdrom hétig bent van, az nagyon sok sziirds,
nagyon sok vizsgdlat. Azok fdjnak, ezt mdr mi is tudjuk. Es
ennek mi vagyunk az okai. Taldn haragszik rank. Erre is gon-
dolunk, pedig tudjuk, hogy neki is az a j6, ha rajtunk segithet.
A miitét nagy dolog. Hosszii és veszélyes. Attol is félni kell.
Es ha neki valami baja lesz a miitét alatt? Es mi lesz akkor,
ha az az egy veséje, ami maradt, megbetegszik? Akkor mi
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lesz? Miattam lesz beldle baj, én vagyok a felelds. Ezt szoktuk
gondolni, pedig tudjuk, hogy nem igy van...” [2].

Szakirodalmi adatokkal mar alatamasztott, hogy a
csaladi allapot (felnéttekben a hazastarsi, illetve élettarsi
kotelék) stabilizalo tényezéként hat, és a depresszio lénye-
gesen alacsonyabb az ilyen tipusu betegcsoportokban
[1].

A transzplantaciora torténé elékészités soran a gyer-
mek és sziilei is kivizsgalasra keriilnek a felmeriil6 é16-
donoros transzplantacié lehetsége végett. Az ilyenkor
sziikséges vizsgalatokat az 1.tablazat tartalmazza.

Anyag és modszer

Az adatfeldolgozas soran a munkamodszeriink leir¢ sta-
tisztikai elemzés volt, amelyhez kérddives felmérést készi-
tettiink sajat szerkesztésti kérdSivek segitségével. Tovabba
a szul6ktdl személyes beszélgetés (interjui) keretében is
szereztiink informdciokat, a megfigyelés modszerének
alkalmazasaval egytitt. A sziill6k szamara készitett kérd6-
iviink 37 kérdést tartalmazott, ebbdl 36 zart és 1 nyitott
kérdés volt. A vizsgalat kis mintan, 67 csalad, bevonasa-
val késziilt. A vizsgalat helyszine a Semmelweis Egyetem
I. szamu Gyermekklinikdjanak Nephrologia és Dializis
osztalya volt.

Eredmények

A vizsgélatba bevont gyermekek dtlagéletkora a transz-
plantacio elvégzésekor 12 év volt. Rendszeresen megje-
lentek kontrollvizsgalaton, értékeik stabilak voltak. A
csaladok mindegyike jo kapcsolatot alakitott ki az apo-
l6személyzettel.

A gyermekek sziileinek kiosztott kérdéivek koziil 50-et
kaptunk vissza, ezek koziil 41 volt értékelhetd.
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A Kkiosztott kérdbivek alapjan a nemek megoszlasa a
kovetkezé volt: fia: 26 £6, lany: 15 £6.

A gyermekek életkora 3 év és 19 év kozotti, a betegek
kozott 3 értelmi fogyatékkal €16 gyermek is volt.

Kutatdsunkban a transzplantacio6 tipusa szerinti meg-
oszlasra is kivancsiak voltunk. Csekély szamu él6donoros
transzplantacid tortént a vizsgalt mintaban, 6sszesen 3 {6
esetében. 38 gyermeknél cadaver donacié tortént.

A dializisformak kutatdsi mintankban valé meg-
oszlasa alapjan elmondhatd, hogy gyermekkorban a
peritonealis dializist helyezik elétérbe. A kevésbé korla-
tozott diéta, valamint a kisebb fizikalis megterhelés miatt
kedvezébb és gyakrabban alkalmazott ez a dializisforma.
Néhany gyermek esetében valtani kellett a dializisfor-
méak kozott. Ennek oka peritonedlis dializisrél (PD)
haemodializisre (HD) valtaskor a gombds peritonitis,
illetve haemodializisrél peritonedlis dializisre valtaskor a
vérnyerési helyek kimeriilése volt.

A dializisformdk megoszlasa a kovetkez6képpen ala-
kult: 9 f6nél HD, 20 f6nél PD, 6 f6nél HD+PD volt a keze-
lés formaja. 3 esetben nem kezdték el a dializis kezelést a
transzplantacio elvégzéséig. Egy esetben szamolt be arrél
a sziil6, hogy az élédonoros transzplantacio elvégzése
el6tt 5-6 alkalommal haemodializist végeztek a gyerme-
ken kantilon keresztiil, a jobb allapot elérése miatt.

Szakirodalmi adatok alapjan ez utébbi lehetdség (é16-
donoros transzplantacié) alkalmazasanak gyakorisaga a
felnétt veseatiiltetések soran hazankban kevesebb, mint
1%. A nemzetkozi atlag 7, 2%! [4]

A kovetkezékben a transzplantacidhoz vezet6 okok
vizsgalatanak eredményeit szemléltetjitk. Az alapbe-
tegségek megoszlds kapcsan meglepéd moédon a legna-
gyobb szamban (11 esetben) az ,egyéb” kategéria lett
megnevezve a sziilék altal. Tehat mds szerveket is érintd
szindromak keriiltek leirasra (pl.: Barakat-szindréma,
Fanconi-szindroma, cystinosis) ebben a kategdridban.
Egy esetben vese agenesia, két masikban hatsé uretra
billentyu sziikiilet okozta a veseelégtelenséget az ,,egyéb”
betegségekben. Az okok kozott megnevezték az SLE-t
2 esetben, a polycystas vesebetegséget 5 esetben. FSGS
(fokalis szegmentalis glomerulosclerosis) 1 gyermeknél
fordult eld, akarcsak a glomerulonephritis. Valamennyi
szulf tisztaban volt az egyes alapbetegségekkel.

Jelen vizsgalatunkban szerettiink volna valaszt kapni
arra is, hogy minek van nagyobb szerepe a gyermekek
transzplantdciéval kapcsolatos ismereteiben. Annak,
hogy mennyi ideje részesiilnek dializis kezelésekben, vagy
annak, hogy milyen életkortiak a gyermekek. A vizsgalat
megkezdése el6tt azt feltételeztiik, hogy a vesebeteg gyer-
mek ismereteit a transzplantaciorol kevésbé befolydsolja
a transzplantacio elvégzésekor aktualis életkora, mint a

betegségben eltoltott idé.

Kutatdsunk eredménye alapjan elmondhato, hogy sze-
rencsére a gyermekek relative gyorsan kaptak vesét és a
varolistara keriiléstél (amely nagyjabol megegyezik a dia-
lizis programba vétellel) 4 éven beliil mindenkit, 2 éven
beliil a gyerekek jelentds részét (38 f6t) transzplantaltak.
Egy esetben sem kellett 4 évnél tobbet varniuk a szervre.

A gyermekeket életkorilag 4 csoportba soroltuk: 1-4
évesek, 5-8 évesek, 9-12 évesek, valamint 17-20 évesek
voltak.

Az életkori megoszlas alapjan és annak a transzplan-
tacios ismeretekhez valé viszonyitasban a kovetkezdk
deriiltek ki szdmunkra:

o A gyermekek legnagyobb része (32 £8) életkortdl fiig-
getleniil mindent tud a transzplantaciorol.

o 2 esetben jelolték meg a sziil6k azt a valaszt, hogy
gyermekiik semmit sem tud a transzplantaciorol, itt az
egyik gyermek 3 éves, tehat tul fiatal, a masik ugyan 5
éves, de értelmileg sériilt.

» Minden korosztilyban el6fordult (1 £6, 1 £6, 2 6, 1 £6),
hogy a gyermek csak arrdl tudott, hogy ,,lesz egy miitét,
amitdl jobban lesz”.

o Szintén 2 gyermeknek annyit mondtak sziilei, hogy ”
kell egy 1j vese és vesét fogsz kapni”

A gyermekek minél tovabb jarnak kezelésekre, kivizs-
galasokra annal tobb informacidjuk lesz a transzplantci-
o6val kapcsolatban. A gyermekek informaltsdga azonban
nagymértékben mulik a sziil6kon is. Ha a sziilé a gyer-
mek kordnak megfeleld6 médon, akar névéri segitséggel
elmondja, eljatssza a gyermeknek, hogy mi fog vele tor-
ténni, a gyermek rengeteg informaciot elraktaroz, és sok-
kal kevésbé fog félni a ra var6 ismeretlent6l.

A fentiek alapjan egyértelmten igazolni tudjuk, hogy a
gyermekek életkora valoban kevésbé fontos a tajékozott-
sagban, mint a betegségben eltoltott id6.

A vizsgalatunkban hangsulyt fektettink a diétds
megszoritdsokra torténé rakérdezésre a csaladoktol.
Természetesen a vesetranszplantalt beteg diétdja fiigg
a vese allapotatdl, azonban a transzplantacié utan mar
sokkal kevesebb szdmukra a diétds megszoritas [5]. A 2.
tablazat egy rovid osszefoglaldban bemutatja az dpolds sza-
mara is fontos informaciokat ebben a kérdésben.

Amennyiben mégis sziitkséges marad a diétds megszo-
ritds, meglatasunk szerint ezt nagyon nehezen tolerdljak
a gyerekek és a sziil6k egyarant.

A valaszaik alapjan mégis arra a kovetkeztetésre jutot-
tunk, hogy a sziiléknek sokkal nehezebb elfogadni a
miitét utdni diétat, mint a gyermekeknek.

Altaldban transzplantaci6t kovetéen a diétak 99 %-at
a nativ cukormentes diéta teszi ki. Ennek oka, hogy a
Prograf (immunszupressziv készitmény) sajnos az arra
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2. tablazat.

Kozvetlen miitét el6tt:

Miitét utdn:

Nincs diétas el6készités.

Mindig torekedni kell arra, hogy a beteg elérje az idedlis
taplaltsagi dllapotat.

A péaciens mdsnaptol per os étkezhet, nem szorul parenterdlis
taplalasra.

Steril taplalékot nem igényel a beteg, de a iatrogén, vagy
behurcolt fert6zések lehet6ségét keriilni kell!

Szovédménymentes esetben:

Tulzott teststulynovekedés esetén:

Az egészségvédd taplalkozas szabalyai érvényesek

Csak a széls6ségektdl kell tartdzkodnia a betegnek

A betiltet vese teljesitménye sajnos nem elegendd a szervezet
szamdra

A kés6bbiekben ez komoly problémit jelenthet

hajlamos egyéneknél indukalhatja a cukorbetegség kiala-
kulasat. A gyerekek szamara nagyon nehéz megélni azt,
hogy az ételekkel kapcsolatos hosszu ideig fennall¢ tilta-
soktol valo felszabadulast a mtitét utdan néhany héttel-ho-
nappal ismételten Gjabb korlatozasok teszik sziikségessé.

Sajat eredményeink alapjan szintén a diabeteses diéta
szitkségességének relativ gyakorisagrol szamolhatunk be.
A megkérdezettek koziil 32 {6 szerencsésnek mondhatd,
hiszen nekik semmilyen diétira nem volt sziikségiik a
transzplantdciot kovetden. 7 gyermek diabeteses/nativ
cukormentes diétara szorultak, és 1 fének soszegény
diétat kellett tartania a jelentkez6é vérnyomasproblémak
miatt. Mas diéta (kalium-, foszfor-, sészegény; fehérjedus;
vagy fehérjeszegény) betartasara nem volt sziikség.

Azon feltételezésiink tehat, hogy a transzplantacié
utdn nehezebb toleralni a diétds megszoritdsokat, csak
részben igazolodott be. Valdjaban csekély szamban kell
diétat tartaniuk a betegeinknek. Azon esetekben, ami-
kor mégis sziikséges a diéta, a gyermekek ezt viszonylag
konnyen elfogadjak.

Kutatdsunkbanvizsgaltuktovabbaazimmunszupressziv
szerek mellékhatdsainak eléforduldsi gyakorisdgat, vala-
mint azt, hogy a megjelent mellékhatasok koziil melyek
voltak a legnehezebben toleralhatok a gyermekek, illetve
a sziil6k részérdl. Az érintett gydgyszereket a kovetkezd
felsoroldsban foglaltuk 6ssze [3]:

Alap immunszupresszivumok:

1. cyclosporin - Sandimmun Neoral

2. tacrolimus — Prograf

Kiegészit6 immunszupresszivumok:

1. rapamycin — Rapamun

2. kortikoszteroidok (Prednisolone, Prednisone)
3. azathioprin - Immuran

4. mycophenolate mofetil - Cellcept

5. daclizunab - Zenapax

6. basiliximab - Simulect

Feltételeztiik, hogy a fokozott szérnovekedés viseli
meg legjobban a gyermekeket a mellékhatasok kozil. A
gyermekek részérdl legzavarobbnak megnevezett mellék-
hatasok szdmszer(i megoszlasa kovetkezéképpen alakult.
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Bar a §sszes lehetséges mellékhatast megjelolték, arra a
kérdésre, melyik zavarja legjobban a gyermeket, az egyik
valaszlehet8ség, a fokozott sz6rnovekedés szignifikansan
magas értéket hozott (11 esetben valasztottak ezt a gyer-
mekek). Egy sziilé elmesélte a vele folytatott beszélgetés
soran, hogy fiigyermeke megkérte 6t, szértelenitse le a
hatat, mert nagyon zavard volt a probléma a szamara. A
»masodik hely” er6sen megoszlott a gyermekek kozott, az
elhizds, a foginy megvastagodasa, hajhullas 4-4-4 esetben
keriilt megjelolésre. 3-3 esetben a vérnyomas emelkedése,
illetve az iziileti fajdalmak megjelenése szerepelt a véla-
szok kozott. A hasmenés (2 esetben), valamint a cukor-
betegség kialakulasa (szintén 2 esetben) nem jelentett
tulsagosan zavaré mellékhatast szamukra. A szajszaraz-
sag kertilt a mellékhatasok koziil a legritkdbban megjelolt
helyre (1 esetben).

A sztulék ugyanerre a kérdésre mas ardnyokban jelolték
meg valaszaikat. Oket gyermekiik sulydban bekévetkezett
valtozasok zavartak a legjobban (4 sziil6 vélasztotta ezt
a mellékhatast), és nem a fokozott sz6rnévekedés (amit
csupan 1 sziil6 jelolt meg) volt szamukra ,,zavar6 mellék-
hatas” A foginy megvastagoddsa és a vérnyomds emelke-
dése keriilt a ,masodik helyre”, 3-3 estben jelolték meg
ezeket. Az eredmények kozott a hasmenés 2 esetben, a
hajhullds 2 esetben, valamint a cukorbetegség kialakulasa
szintén 2 esetben szerepelt. Az iziileti fdjdalmakat csupan
1 sziil6, a szajszarazsagot viszont senki sem jelolte meg.
Erdekes tapasztalatként megemlitheté, hogy a vizsgélatba
bevont gyermekek kozott voltak olyanok is, akiknél nem
jelentkezett semmilyen mellékhatas.

Vizsgéltuk azt is, hogy a sziilék iskolai végzettsége
mennyiben befolyasolja a transzplantéciohoz val6 hozzé-
alldsukat.

A vizsgalatbdl kideril, hogy a sziil6k kozott az érett-
ségivel rendelkez6k vannak tulsulyban, tobbségében az
édesapak (18 f6 édesapa, 14 f6 édesanya). A mintdban 12
sziil6 (8 anyuka és 4 apuka) csak dltalanos iskolai végzett-
séggel rendelkezik. Koziilik 2 hazaspar. Féiskolai vég-
zettséggel 16 szul6 (8 édesanya és 8 édesapa) rendelkezik.
Ebbél szintén 2 hazaspar volt.
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Vizsgaltuk az 9sszefiiggést a sziil6k iskolai végzettsége,
valamint a transzplantacio sziikségességének elfogadasa
kozott. Az elemzést a csaladban el6forduld legmagasabb
iskolai végzettség alapjan végeztiik.

A 3.tablazatbél kideriil, hogy hogyan alakult a viszonyu-
las a transzplanticidhoz, a legmagasabb iskolai végzett-
ség tiikrében a bevont csaladok esetében. Megallapithatd,
hogy még a diplomaval rendelkezd sziil6k kozott is
nagy eltéréseket tapasztaltunk a valaszaik alapjan.
Természetesen a legtobb szill6 igyekezett minél el6bb
elérni a transzplantaciot, de még a f6iskolat végzett szii-
16k koziil is volt, aki bejeldlte a ,,sziikséges rossznak tartja”
valaszt. Aranyaiban nézve az érettségivel rendelkez6 szii-
16k voltak a legtobben, akik minél el8bb élni akartak a
transzplantacio lehetGségével.

Osszefoglaléan elmondhat6 a minténk alapjan, hogy nem
a szlilok iskolai végzettsége az, ami befolydsolja a transzplan-
taciohoz valé hozzaalldsukat. Sokkal inkabb a csalad hoz-
zaalldsa a gyermekhez, annak betegségéhez, illetve a sziilé
habitusa, ami meghatarozoé ebben a kérdésben.

Fontosnak tartottuk megkérdezni a csalddok szerkeze-
tében a gyermekek megbetegedésének és a transzplanta-
cio szitkségességének ismerete ota bekovetkezo esetleges
valtozasokat is. A vizsgalatba bevont csaladok csekély
szamaban tortént véaltozas (9 esetben), 32 csaladban nem
is volt erre példa. Azon csaladoknal, ahol lemondtak a
testvérvallalasrol (2 csalddban), genetikai betegség 4llt a
vesebetegség hatterében. Ahol az ,egyéb problémak” is
elétérbe kertltek (3 csalddnal), ott az elmondésok alapjan
mar a betegség kidertilése el6tt sem volt minden rendben.
A hazassag 4 esetben végz6dott valassal.

Azokban a csaladokban, ahol nem tortént valtozas,
tobb esetben mar van kisebb testvér, illetve elmondasuk
alapjan erdsebb lett a csaladi kotelék.

Szerencsére nem igazolddott be azon eldfeltevésiink,
miszerint a ,csaladok széthullanak”, amikor kideriil a
gyermek betegsége.

Amikor egy gyermek bekeriil a Klinikdra, nagyon
hamar dgy kezd viselkedni, mint egy ,kis feln6tt”. Sok
esetben lathatjuk azt a szerepcserét, amint a beteg gyer-

mek vigasztalja a sztl6t és ont bele lelket egy-egy nehéz
pillanatban. A gyermekek gyorsan elvesztik azt az ,artat-
lansagukat”, amely a gyermeki vildgra jellemz6. Majd
amikor talesnek a(z els6) transzplantacion, még néhany
hétig jellemz8en ilyennek lathatjuk ¢ket, majd aztan foko-
zatosan visszatérnek a gyermekkor felhtlen vildgaba. A
szl6k elmondasa alapjan azt mondhatjuk, ,kitarul el6t-
tilk a vilag”

A kovetkezd sorokban a sziilék {rdsaibol idéziink, a
kérdéiviink utolso kérésére valaszolt gondolataik alapjan
(»Kérem pdr, széval irja le milyennek, ldtja On a gyerme-
két a transzplantacio ota!l”):

» ,Sokkal jobb a hangulata, felszabadultabb, par honapja
mar nem besz¢l a halalrol”

 ,Még komolyabb lett, felnSttesen atgondoltan viselke-
dik, nagyon vigyaz magara”

« ,Rengeteget fejlddott, nagyon baratsagos lett”

» ,Felszabadult, bator, kivirult. Beilleszkedett az atla-
gosl4 évesek kozé?

o ,Még nem mérte fel mi tortént vele igazan, még nincs
igazi felel6sségérzete”

o ,Felszabadultabb, jobban kimozdul itthonrdl, batrabb
lett”

« ,,Uj esélyt kapott, szabadabb lett. Sokkal viddmabb, tjra
gyerek, nem szorong tobbé.”

» ,Kicsit visszahuzédobb, mint kortarsai”

» ,,Valamivel felszabadultabb, de még mindig sokat szo-
rong.”

A fentieket olvasva bizonyossa vélik az a vélemény,
hogy a szervtranszplanticié a legjobb, ami ezekkel, a
gyermekekkel torténhetett.

Kovetkeztetések, javaslatok

A 2009. évi felmérésiink eredményei alapjan is megalla-
pithatd, hogy a gyermek nem kis felnétt, viszont a kro-
nikus betegségben szenvedd gyerekeknek sajnos nagyon
gyorsan fel kell néniiik. A gyermekkor felh6tlen vilaga-
bdl, egy vizsgalatokkal, fajdalmakkal teli vilagba csop-

3. tablazat.

dltaldnos iskola szakmunkds-képzé ;Z;nl;,k;::ﬂ, skola, féiskola, egyetem  dsszesen:
félt téle 1 3 4 3 11
igyekezett felé 1 4 12 6 23
sziikséges rossznak tartja 0 0 3 1 4
félt + igyekezett felé 1 1
félt + sziikséges rossz 1 1
igyekezett felé + sziitkséges rossz 1 1
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pennek, ami feléjiik elvarasokkal van tele. Sok gyermek-

ben felmeril a kérdés, ,miért éppen én”? Sajnos erre nem

tud vélaszt adni nekik sem az orvos, sem az apold, sem

a szil6. Amikor megtorténik a transzplanticid, az maga

a csoda a gyermek életében. Uj esély a gyermekkorra, a

felh6tlen gyermekkorra.

A gyermekek és sziileik is folyamatosan ,.figyelik” az
apolokat, akkor is, ha ez nem is tudatos. Sokszor fordul-
nak tandcsért az apolokhoz a sziilk, és a kamasz gyerme-
kek is. Sokszor érdemesebb nem csupan tanicsot adni,
hanem a probléma megbeszélésével ravezetni a kérdezot
a helyes ttra.

Kutatdsunk tapasztalatai alapjan a kovetkez6kben fog-
laljuk Gssze a veseatiiltetésen atesett gyermekekkel és csa-
ladjaikkal valo interperszonalis kapcsolatokra vonatkozo
javaslatainkat, amelyek hasznosithatdsagat az apolok kép-
zésében is alkalmazhatonak véljiik:

o A gyermekek lelkével folyamatosan kell foglalkozni, a
beavatkozdsok el6tt, alatt és utdn.

o A sztl6kben tudatositani kell, hogy a gyermekiik hiaba
beteg, attéol még mindannyian gyerekként banjanak
vele.

o A gyermeknek lehet6ség szerint biztositsuk a gyermek-
kor kivaltsagait:

o Jarjon iskolaba, 6vodaba

o Jatéktevékenységét csak minimalisan korlatozzuk

o Diétajat minél valtozatosabban allitsuk 6ssze

o Ne varjuk el a felnéttes gondolkodast, ugyanakkor
oriiljiink neki, ha megjelenik.

o Soha ne fogyasszunk a gyermekek el6tt olyan ételt-italt
amit 6k nem ehetnek, ihatnak.

Kutatasi eredményeinek osszefoglalva megallapitjuk,
hogy a nehézségek, fajdalmak, szenvedések ellenére is a
szervtranszplantacié volt a legjobb, ami ezekkel, a gyer-
mekekkel torténhetett.

Roviditések jegyzéke

Mellkas RTG = mellkas rontgen

Hasi UH = hasi ultrahang

HLA = Human leukocita antigén
ABPM = Ambulatory Blood Pressure Monitoring (ambu-
lans vérnyomas monitorizalas)

HIV = Humdan Immundeficiencia virus
CMYV = citomegalovirus

T. vizelet = Teljes vizelet

SLE = szisztémds lupus erythematosus
HD = hemodializis

PD = peritonedlis dializis
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