i ) Qi GOKVI i

Gottsegen Gyoérgy
\,\.’—‘\ Orszagos Kardiovaszkuldris Intézet

Es Te HOGY VaGy?

A LELEKROL, SZULOKNEK...

Koérhazban lenni legtobbszor ijesztd. Sok az Ujdonsag, az aggddnivald, rengeteg friss infor-
macio és feladat lepi el a gyermeket és a sziilét, természetes, hogy ez bizonytalansagot és
szorongast okoz. Alabbi gydjteményiinkkel az a célunk, hogy megkonnyitsiik a kezdeteket.
Kapaszkodot kindljunk a megkiizdéshez a sziildknek, szakmai tanacsok és hasznos tippek
bemutatasaval.

FOGADJAK SZERETETTEL!

Kilénleges dolog a kérhazban 1évé gyermekekkel foglalkozni. Ok a legfontosabb résztvevéi
a folyamatnak, az ¢ felkészitésiiket és gydgyulasukat tartjuk elsésorban szem elétt, mégis
szerencsés hozzaallas, ha a szUl6 kiemelt szerepérdl sem feledkeziink meg. A szUl6 az, aki
az aggodalmakkal szembestil, akinek beszélnie kell az orvossal, értelmeznie kell a diagno-
zist és meg kell értenie, hogy mi zajlik kordlotte. Mindezt egyfajta médosult tudat-allapot-
ban, amelyet a csaladot érinté krizis-helyzet okoz (kivaltképp ha a gyermek UjszUlGtt, hiszen
az édesanya fizikai, lelki és hormonalis allapota is befolydsolja a krizis intenzitasat). Ezekben
az érzelmi allapotokban a legegyszerlbb informacié megemésztése is nehézséget okozhat,
figyelmUnk beszdkiil, felfogasunkat atszovi az aggodalom, nagyon megterheld az Uj helyzet
okozta elvarasoknak megfelelni. Eppen ezért jut kiemelt szerep a felkésziilésben a sziilének:
neki kell informaciot gydjtenie, mind a kérhazi folyamatrél, mind a gyermeke lelki allapotaral.
Mit kell majd vinni? Mi fog torténni? Hogyan kommunikaljak a gyermekemmel a vizsgalatok-
rol, a beavatkozasrol? Kihez fordulhatok a kérdéseimmel? Hogyan segithetek a gyermekem-
nek a legjobban? Még a kérdések felsoroldsa is hosszadalmas...

Az alabbiakban olyan praktikakat gydjttink 6ssze, amely a Gyermeksziv Kézpontban dolgo-
70k tapasztalatai alapjan hasznosnak bizonyulhatnak az Ondkre varo folyamat soran.
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INFORMACIO

A tudas hatalom. Kérhazunkban szamos forumon tajékozodhatnak az Onokre varo folya-
matrol, az osztalyok midkodésérdl, a betegellatasban résztvevd személyekrél. A GOKVI hon-
lapjan informaciot taldlnak az intézmeény mukodésérdl, a sziv betegségeirdl valamint a mun-
katarsakrol.

www.gokvi.hu

A Szivbeteg Gyermekek Védelmében Alapitvany oldalan is érdemes bongészni, értékes
tartalmak mentén mutatja be mUikodését, a szivbetegséggel él6 gyermekek, csaladok kérha-
zon kivuli életét.

www.gyermeksziv.hu

Szintén elérhet6 a frissen alakult, érintett sziildket tomorité egyesiilet, a Sziv-Kor, honlapju-
kon és Facebook oldalukon éppen a szll6i szemnek elengedhetetlen tudast gydjtik 6ssze.
Www.sziv-kor.hu

https://www.facebook.com/groups/sziv.kor.egyesulet

Mar a kezdeteknél érvényt nyer még egy fontos mondas: egyditt konnyebb!

EGYUTTMUKODES

Az egyittmUkodés és a csapatmunka fontossaga a folyamat soran késébb is megmutatja
erejét. Bekerllve az intézménybe egy Uj feldllassal is meg kell baratkozni: gyermek-or-
vos-apold-szUld egy csapatban. A cél kozos, minél kevesebb nehézséggel és minél hama-
rabb meggyodgyulni és hazakerilni. Ebbdl a kozos munkabdl mindenki a maga modjan veheti
ki a részét, mindenki a sajat terlletéért felel, a tobbiekkel egylittmdkodésben. Az orvos vizs-
gal, gyogyit és informal, az apold gondoskodik a gyermekrdl, ellatja az orvos utasitasai alap-
jan, a szulo pedig részt vesz az apolasban és segiti, tdmogatja a gyermekét. Az intézményi
rendszer, a csaladi szabalyok és az egyéni munkamaodok talalkoznak, cél az, hogy ez a (kény-
szer() felallas hatékonyan mikodjon, tiszteletben tartva a masikat, a masik valtozo érzelmi
allapotait. Ezt Ugy tudjuk elérni, ha kérdezlnk, segitséget kérlink és megosztjuk a fontos
informaciokat, visszajelzést adunk. Egy korhaz életét jellemzi a mindennapokban az idéhi-
any, folyton rugalmas valtasra és Ujratervezésre van szikség, nagy nyomas alatt élnek a
betegellatas résztvevoi.
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A szllének a sajat gyermeke a legfontosabb, az 6 allapotaért aggodik. Ebben az érzelmi
z(Urzavarban nehéz tirelmesnek és megértének maradni, kilondsen mivel a gyermek is
kiemelt figyelmet igényel a hozzatartozo részérdl. A sziild tirelme torékeny, hiszen aggodik
gyermekéért, az apold azonban tobb gyermeket is ellat, adminisztral, varatlan helyzetekre
reagal, referal az orvosnak, részt vesz a viziten, sokszor az ellatas soran is igyekeznie, kap-
kodnia kell, versenyt fut az idével — mikozben a szlilé azt éli meg, hogy csak var és var. Sok-
szor ez az idéhiany is elég ahhoz, hogy konfliktus alakuljon ki. Ennek megel6zésére ajanljuk
a kovetkezdket:

. INFORMALODJANAK ES KESZULJENEK FEL (IR

A korhazi krizishelyzet megélésében a kiilsé kornyezet iranyitasa felett érzett kontrollvesz-
tés allapota a legmegterhel6bb. Mas napirendhez igazodunk, mas szabalyokhoz kell alkal-
mazkodni, mas uralja azokat a tényezdket, amelyeket eddig magunk iranyitottunk. Koncent-
raljanak tehat arra, amit uralmuk alatt tudnak tartani: az informacioszerzésre, a hozzaallas-
ra, a folyamatok megélésére. Azt nem tudjuk befolyasolni, hogy mikor megytink vizsgalatok-
ra, de azt igen, hogy akkor hogyan fogjuk fel azt és hogyan allunk hozza.

[gy segithetik a gyermekiiket a vizsgalatok soran:
www.sziv-kor.hu/letolthetdinformaciésdokumentumok/pszichéssegédlet

A folyamat elején rengeteg az informacio, az Ujdonsag és a tanulnivald, hatalmas elvaras

/////

- MINDIG CSAK A KOVETKEZO LEPESRE KONCENTRALJANAK!

célkitlizéseket megfogalmazni belathatobb, illetve teret ad az oromnek is, konnyebben
észrevessziik azokat az eseményeket, amelyek tinneplésre adnak okot (példaul ha az adott
nap feladatara koncentralunk - lekertliink a hotelosztalyra-, akkor 6romet érziink, mig ha egy
késébbi elvarast tartunk szem el6tt - mikor sportolhat Ujra a gyermekem?-, aggodalmat és
szorongast. A jovébeni feladatok megvarnak, az "itt és most'-ot érdemes pozitivan megélni).

. KERDEZZENEK ES ERDEKLODJENEK! (NN =/

2e

Ha ismerjik a kezelésben bedllt valtozasok hatterét, akkor konnyebben alkalmazkodunk
hozza. Ha tudjuk, hogy kinek mi a szerepe a gyermek apolasa soran, akkor konnyebben
tudunk eligazodni abban, hogy kihez kell forduljunk kérdéseinkkel, mi apoldi és mi az orvosi
kompetencia.
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. VEGYEK IGENYBE A SZULOI INFORMACIOS MAPPAT!
r
Minden osztalyon elérhet6, bemutatja a katéteres és a mltéti eljarast, valamint a kérhaz
dolgozdit, az intézmény szabalyait, a szUl6k lehetdségeit. "Elvihetd tartalmak” cimmel pedig
olyan dokumentumokat talalhatnak benniik, amelyek segitik a gyermek szamara a pszichés
feldolgozast, konnyebbé teszik szamukra a korhazi napokat.
www.sziv-kor.hu/let6lthetSinformaciésdokumentumok

. iRJAK OSSZE A NAP SORAN ONOKBEN FELMERULO KERDESEKET!

A folyamat elején rengeteg az informacio, az Ujdonsag és a tanulnivalo, hatalmas elvaras

/////

célkitlizéseket megfogalmazni belathatobb, illetve teret ad az oromnek is, konnyebben
észrevesszik azokat az eseményeket, amelyek tinneplésre adnak okot (példaul ha az adott
nap feladatara koncentralunk - lekertliink a hotelosztalyra-, akkor 6romet érziink, mig ha egy
késbbbi elvarast tartunk szem el6tt - mikor sportolhat Ujra a gyermekem?-, aggodalmat és
szorongast. A jovébeni feladatok megvarnak, az "itt és most'-ot érdemes pozitivan megélni).

Kérdezzék 6t, izgatott-e vagy inkabb izgul, aggddik-e és ha igen, mitél? Hogyan tudnank segi-
teni? Mire van sziiksége a gyermeknek? Ahogyan a kérhazi folyamatban is konnyebb boldo-
gulni, ha informalddunk, gy a gyermekiink megfelelé tAmogatasara is igaz ez.

. EGYENEK, IGYANAK ES PIHENJENEK, AMIKOR LEHETOSEG VAN RA! e

Furcsa dolog, hogy gyermekiik miatt keriilnek intézményiinkbe, mégis Onoket biztatjuk arra,
hogy vigyazzanak magukra, gyUjtsenek er6t. Természetesen gyermekik az elsé a fontossa-
gi sorrendben: az ¢ érdeke, hogy a szilok gondoskodjanak magukrdl is, hiszen komoly
eréproba el6tt alinak és gyermekiiknek végig szliksége lesz a tdmogatasukra, fizikai és lelki
erejukre egyarant.

. TERKEPEZZEK FEL GYERMEKUK HOZZAALLASAT A KORHAZI NAPOKHOZ!



SORSTARS KOZOSSEG

Egyutt konnyebb, sokadjara is kiemeljik. A korhazi élet soran a sziilok és a gyermekek egy
intézmeényi ritmus szerint kell éljenek, ezt még a szobatarsakkal, szlil6tarsakkal valé (eleinte
kényszer() kommunikacid is kiegésziti. Vannak olyan csaladok, akik kénnyen széba elegyed-
nek az "Ujakkal", vannak, akiknek tobb id6 kell ehhez és természetesen vannak, akik inkabb
zarkozottak. A gyermekek szamara az ismerkedés Uj helyzetben legtobbszor konnyen megy,
a kezdeti zavar konnyen oldédik, kevés idé elteltével mar kozos jaték alakul ki a szobatarsak-
kal, érdemes példat venni réluk. A sorstars kozosség, a tapasztalatok megosztasa, az infor-
maciocsere a felnétteknél is nagyon hatékony maédszer, ugyanakkor fontos kiemelni: tartsuk
tiszteletben a masik reakcidjat kozeledésiinkre! Minden csalad mas, mindenki mas-mas
szakaszaban tart a gyogyulasnak, mindenkinek mas torténete van - legylink egymassal
tapintatosak.

A sorskdzosség ereje vitathatatlan, biztatjuk Ondket arra, hogy hasznaljak! Sziil6i egyestile-
tlink, a Sziv-Kor Egyestlet elsédleges célkitlizése, hogy a szlldk tamaszra leljenek egymas-
ban, ezért is hoztuk létre a Sorsforditok elnevezésl programunkat, melyben olyan édes-
anyak segitségével tamogatjuk a krizisben |évé csaladokat, akik mar a gydgyulason tul, segi-
téként vannak jelen a GOKVI életében.

(A Sziv-Kor Egyestilet Facebook oldalan ,sorsforditok” keresészoval elérhetdk a segiték bemutat-
kozdsai, illetve az él6 adasok a taldlkozdkrol.)



A SZORONGASOLDAS HATEKONY MODSZEREI

A kérhazban toltott napok nehézségeit nagy kihivasnak tlnik enyhiteni, mégis allithatjuk,
hogy rengeteg lehetéség adodik. Intézménylinkben rendszeresen jelen vannak a Bohdcdok-
torok, illetve az Intenziv Mosoly Program képvisel6i. Kérhetnek segitséget a rendkivil
tapasztalt apoloktdl, a szocialis munkastol, a kérhazpedagogustdl vagy a pszicholdgustol.
Az aldbbiakban felsorolunk néhany praktikat, amelyek altalanossagban hasznosnak bizo-
nyulnak mar masfél-2 éves kor felett.

. JUTALMAZAS

Akar naponta egy aprosag, akar a hazatéréskor egy nagyobb ajandék, esetleg vizsgalaton-
ként egy gyongy/matrica/mutyUr nagy vonzoerdvel bir, érdemes érte kiizdeni, illetve bizonyi-
tékul szolgal a héstett végrehajtasarol!

. KEPI MEGJELENITES E

Az id6 mulasanak kovetését segitd gyogyulas-tervezd, a hangulati allapotokat megjelenité
smileyk, a fényképek és alkotasok kifliggesztése, egy-eqy pozitiv tizenet kifrdasa mind konnyi-
ti az aktualis hangulati allapot nyomon kovetését, seqgiti a megkizdést, teret ad a pozitiv
szuggesztioknak. Kivald modszer a napléirds, vagy korhazi idékapszula készitése. (A képi
megjelenités minden korosztalynal hasznos modszer, ugyanakkor kiemelt jelentéséggel bir
a sajatos nevelési igényU, hiperszenzitiv vagy értelmileg akaddlyozott gyermekek esetében.)

FIGYELEMELTERELES/SZORONGASOLDAS/ZENE ﬁ

A gyogyitd, megkiizdést segitd mesék olvasasa, relaxacios hanganyagok és nyugtato zene
hallgatasa szorongasoldd hatassal birnak. Remek applikaciok léteznek mar az idésebb
korosztaly részére, akar stressz-oldasrol, akar digitalis napléirasrol legyen szo.
Hanganyaggydjteménylinket — kisebbek szamara is - szintén a Sziv-Kor Facebook oldalan a
,hanganyag” keres6szot hasznalva elérhetik

. ELFOGADAS

Mindenki ugy boldogul, ahogy tud! A gyermeknek, a szilének joga van az érzelmeihez és
reakcidihoz, amelyek szorongast okozo helyzetekben fokozottabbak lehetnek. Tartsuk tisz-
teletben azt, ahogyan gyermekiink megkiizd a kérhazi tartézkodassal, és legyiink elfogadok
magunkkal is.
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NEHANY OTLET A SZORONGAS-OLDASAHOZ,
GYERMEKEKNEK

@ Hasznaljak a fantazia és a jaték erejét! Készitsenek varazs-kardot, varazs- kavicsot
(szinessel, zsirkrétaval, festékkel vagy gyurmaval), amely a bator tettektdl, a vizsgalatokon

vald hésies részvételtdl sokszorozza meg varazserejét.
@ Olvassanak gyogyitd mesét, hallgassanak nyugtato zenét, nézzenek vicces videokat!
@ Alkossanak! Rajzoljanak, szinezzenek, mozaikozzanak, épitsenek, legozzanak!

@ Készitsenek kaland-palyat gyermekik részére, ahol a vizsgalatok jelenitik meg az
allomasokat! Jutalmazzuk az egyes allomasokon vald athaladast pecséttel/matricaval/é-

desséqggel, és igérjlink egy nagyobb ajandékot célba- érkezéshez.

@ Toltsenek le hasznos vagy éppen vicces alkalmazasokat, amelyeket egyéb helyzet-

ben esziikbe sem jutnal!

@ Készitsenek napi Uzeneteket vagy meglepetéseket a rokonsag, a baratok, osztalytar-
sak segitségével! Akar vided vagy hanglizenet formajaban, akar a papir-alapon kapott

jokivansagok nagyon fel tudjak dobni a napot!

@ Alakitsanak ki ritualékat! Legyen a kérhazi napoknak is rendje, célja. A fogmosas, a
sulymérés, a flurdés, az étkezések mind remek alkalmak arra, hogy a szokasostol eltéré
menetrendet elfogadtassuk a gyermekkel és kalandda formaljuk! Indulhatunk ,vilagkordili
utra” a folyosén, adhatunk sajat neveket az egyes allomasoknak, tevékenységeknek (példaul

elmegyek Eurépaba sulyt mérni, és Afrikan keresztll jovok vissza, a vizesésnél taldlkozunk!).

@ Hasznaljuk ki a korhaz adta lehetéségeket! Bohdckodjunk a bohdcokkal, tegytik jaté-
kossa a vizsgalatokat, a gyogytornat! Vegyék igénybe a Sziiléi Informacios Mappa ,Elvihetd

tartalmak’-ban talalhaté gyogyulas-seqité eszkozeit!

www.sziv-kor.hu/letolthetdgydgyulasseqgitddokumentumok
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SZORONGASOLDAS A SZULOKNEK

A mondas itt is érvényes: mindenki gy boldogul, ahogy tud! Van, aki kérdezni szeret, van, aki
inkabb csendben alkalmazkodik, van, aki sir, van, aki humorral veszi el a dolgok élét. A szUldk
szorongasanak oldasa sokszor nehezebb, mint a gyermekeké, hiszen atitatja a felelésség,
az aggodalom és a mar megélt negativ élmények. Gyakran eléfordul, hogy az otthoni teen-
dék is terhelik a felnéttet. A testvérek atsegitése a csaladi krizisen, a papirmunka, a munka-
helyi Ggyek mind feladatot adnak, tgyesen kell gazdalkodni az energidkkal, hogy a sziilé
megbirkdzzon a nehézségekkel. Ugyanakkor valdszinlleg felnéttként mar tudataban van
annak is, hogy hogyan tudja oldani szorongasat, hogyan birkézik meg leghatékonyabban a
nehéz helyzetekkel, ez a tudas pedig kincset ér a kérhazi napok alatt. Arra biztatjuk Onoket,
hogy hasznaljak sajat szorongas-oldasi stratégiaikat, szanjanak idét (az alapvet6 sziikség-
letek kielégitésén tul) sajat magukra. A latogatasi idén utan toltédjenek Ujra: szinezzenek,
relaxaljanak, beszélgessenek a baratokkal vagy szulétarsakkal, mozogjanak, sakkozzanak,
Ussenek bele egy bokszzsakba, osszak meg nehézségeiket kozosségeikkel/gytlekezetiik-
kel, hallgassak meg kedvenc dalaikat, olvassak Ujra kedvenc konyveiket! A sziilé a gyermek
felllete a feszliltség levezetésére: elengedhetetlen tehat rendszeresen tisztara torolni ezt a
fellletet, hogy Ujra festhesse gyermekdiink.

4 ¢ 4 ¢ 5 ¥ J ) OF



HOGYAN TOVABB?

Sokszor megfogalmazddik a szlilében a kérdés: hogyan tovabb? Mi lesz ezutan? Mit szabad
majd a gyermekemnek és mit nem? Sportolhat majd? A legmegnyugtatobb valaszt a gondo-
zoorvos adhatja meg. A zaréjelentés atvételekor feltehetik kérdéseiket, kitérhetnek az ottho-
ni labadozas szabalyaira, megoszthatjak a jovovel kapcsolatos aggodalmaikat.

Annak eldontése, hogy sportolhat-e a jovoben a gyermek, és ha igen, akkor mit, szintén
minden esetben a gondozod orvos kompetencidja eldonteni. Fontos, hogy a sportolasra, mint
lehetéségre és sziikséges tényezére gondoljon a szll6, hiszen a fizikai és mentalis egész-
ségvédelem kiemelt szerepet tulajdonit a testmozgasnak. Transzplantalt gyermekek eseté-
ben a kovetkez6 megfogalmazas érvényes: Nemcsak lehet sportolni, hanem kotelezé is.
Sportolni tehat jo, a sportag és az edzések intenzitdsanak meghatarozasa a cél és egyben a
gyermek, a sziilé valamint az orvos kozos feladata is.

Ki kell térntink azokra az esetekre is, amikor a koérhazi tartézkodas vagy az esetleges élet-
maodbeli valtozas tartds negativ hatassal van Ondkre, gyermekiikre. Ha a krizis okozta meg-
terheld lelki allapot allandésul (elszigetel6dés a kortarsaktol, zarkdzottsag, allanddsult félel-
mi reakciok, jelentds sulyvesztés vagy sulygyarapodas vagy felnéttek esetében érzelmi
sivarsag, munkahelyi gondok) és fél év elteltével sem enyhil, akkor érdemes szakembert
felkeresni.

Bizzanak gyermekiikben! Fantasztikusak, rugalmasak, batrak és elképesztéen kitartéak —
ha valami megnyugvast adhat intézményiink folyosoit jarva, akkor az a gyermekiikbe
vetett bizalom. Higgyenek a kedvez6 kimenetelben és oriiljenek az apré napi 6romoknek,
lassak meg a csodakat maguk koriil!

Ml MINDANNYIAN AZON VAGYUNK, HOGY AZ ONOK SZAMARA KAPASZKODOT NYUJTSUNK ES
ENYHITSUK A KORHAZI TARTOZKODASSAL JARO TERHEKET, SEGITSUNK MEGLATNI A CSODAKAT.
SZIVVEL DOLGOZUNK!




