Azt is el kell fogadnia egy sziildnek, hogy nem beteg a gyereke

"Ez az egyetlen fejlodésneurolégia osztaly az
orszagban"

2013. januar 31. 11:28

A k6zOnségszavazatok alapjan Richter Aranyanyu Dijas dr. Berényi Marianne a févarosi Szent Margit Kérhaz
fejlédésneuroldgiai osztalyat vezeti, ahol elsésorban terhesség alatt, sziiletés kdzben, sziiletés utani korai
idészakban kialakuld idegrendszeri problémak korai diagnosztizalasat és kezelését végzik.

A modszereiben és diagnosztikus lehetéségeiben egyedulallo osztalyt Katona Ferenc professzor alapitotta a
Svabhegyen 1975-ben, és 5 éve koltoztek a Szent Margit kérhazba — Berényi Marianne a kezdetektél részt vesz
a munkaban. A f6orvos asszonnyal a fejlédésneurolégia jelenlegi helyzetérdl beszélgettiink.

- Hany agyon gyoégyitanak, és mik a feladataik?

- 18 agyon folyik a klinikai munka: az idegrendszeri kadrosodassal vagy annak gyanujaval sziletett kora- és
Ujszulottek, fiatal csecsemék kivizsgalasa, korai intenziv kezelésiik iranyitasa.

A médszertan kidolgozasa, az Uj modszertan bevezetése, elterjesztése is a mi, igy részt vesziink a gradualis és
posztgradualis képzésben egyarant, orvosokat — gyermekgyogyaszok, gyermekneuroldégusok, neonatolégusok —,
gyogytornaszokat, védénéket, gydgypedagogusokat is képzlink, oktaté intézménye vagyunk az SE-nek és az
ELTE-nek is. Ezen kivil szervezziik a Fejl6désneurolodgiai Tarsasagot.

- Van-e mindehhez elég szakemberuk?

- Szakdolgozokkal, beleértve a pszicholégusokat is, jol el vagyunk latva, legalabbis a minimumfeltételeknek
megfelelé mennyiségl szakember dolgozik nalunk. Az orvosokkal mar nem ez a helyzet: kézalkalmazotti
statuszban velem egyitt 6sszesen harman vagyunk. A masik két alkalmazott orvos gyerekgyogyasz szakorvos,
egyikdjik most kezdte a gyermekneurolégus szakképesitést, a masik akkor kezdheti, ha az elébbi befejezi.
Megbizasos részallasban dolgozik Katona professzor és még két kolléga, valamint 6nkéntes, ingyenes munkaban
egy gyermekpszichiater kollégand. A mindennapi klinikumban kevesen vagyunk.

- Hogyan érinti Onéket a kényszernyugdij?

- Fogalmam sincs, hogyan fogja érinteni az osztalyt. En december 6ta nyugdijasként dolgozom, és felhaboriténak
érzem, hogy nekem kell kérnem, hogy tovabb dolgozhassak, ahelyett, hogy engem kérnének meg, ha szliikséguik
van ram. Katona professzor tul van a 80-on, de nagyon aktiv és fantasztikus ismeretanyaggal rendelkezik — a
megbizasa tovabbi fenntartasa végett mondjon le a nyugdijarol, ami jar neki a sokéves befizetései utan? Vagy az
osztaly mondjon le a tudasardl? Amirél persze nem tudunk lemondani...



- Katona professzorral cikket irtak az idéskor megbecsiilésének
visszaallitasarol, etikai rehabilitaciojarol. Hogy kapcsolodik ez a csecsemdkkel
valé munkahoz?

- A professzor Ur hosszu évekig volt a Rehabilitacids Tarsasag elndke, és amidta a Rehabilitacié cimd folyoirat
létezik, 6 a f6szerkeszt6je, én pedig a helyettese. A rehabilitacidhoz a prevencid is hozzatartozik, igy az akut
beavatkozasok, amelyeket mi ezen a szubintenziv csecsemd&osztalyon csinalunk, azok a prevencio részeként a
rehabilitacidhoz is sorolhaték.

- A betegjogok lehet6vé teszik, hogy a sziil6 a beteg gyermeke mellett
tartézkodjon. Biztositottak Ondknél ehhez a feltételek?

- Igen, két emelettel az osztaly felett kaptunk lehetéséget 12 sziil§ elhelyezésére, ami le is fedi az igényeket —
prioritasa természetesen a szoptaté anyaknak van. A betegjogok érvényesiilésén kiviil ez azért is alapvetd
fontossagu, mert egy idegrendszeri szabalyozasaban megzavart csecsemd integraciojanak alapja, hogy a csalad
elfogadja 6t. A kezelést, amit mi el6irunk, a sz(il6 végzi otthon, rendszeres ellendrzés, kontroll mellett, vagyis aki
kezel, az nem a gyégytornasz, nem az orvos, hanem a szll6, aki ezért a kezdetektdl partner és tagja a teamnek.

Sok szil6 hiszi azt, hogy ha fizet egy szolgaltatasért, jobban gyégyul a gyereke, ezért hordja pl. gydgytornaszhoz
akkor is, ha valdjaban nem arra lenne sziiksége, hanem elsésorban pontos orvosi kivizsgalasra, diagnézisra és
annak megfeleld kezelésre. A hazi gyermekorvosnak fejlédésneurolégushoz kéne kildeni a mozgasaban zavart
csecsemét, nem gydgytornaszhoz. A ,laesio cerebri non-progressiva” eseteiben, amikor érte valamilyen
karosodas az agyat, de nem indultak be patoldgias folyamatok, a csecsemd nem beteg, nem kell kezelni. Azt is el
kell fogadnia egy szll6nek, hogy nem beteg a gyereke. De az legalabb nem art, ha az ilyen csecseméket hordjak
kezelésre. Akkor van probléma, ha a ,laesio cerebri progressiva” diagnézis felallitdsa elmarad, és a csecsemé
nem kapja meg a szukséges intenziv kezelést, csak némi gydogymasszazst.

- Az On osztalya annyira egyediilallé, hogy mashol nem is foglalkoznak
fejlédésneurologiaval?



- Orszagos ellatasi kotelezettséggel rendelkezé osztaly vagyunk, ahova azok a paciensek érkeznek a
haziorvosok vagy a csecsemdorvosok, neonatoléogusok beutalasa kapcsan, akiknél felmerilt a gyanu, hogy az
idegrendszeri fejlédésiik karosodott.

- Regionalis kozpontok nincsenek, nincs is rajuk szukség?

- Ez az egyetlen fejl6désneurologia osztaly az orszagban, talan nincs is tébbre szikség. Regionalis kozpontok
azért lennének hasznosak, hogy ne kelljen annyit utazni a betegnek, de ahhoz biztositani kellene a diagnézishoz
szukséges eszkdzOket és a tapasztalt teamet is. Erre pedig nem nagyon van pénz. A diagnoézis felallitasa uténi
nyomon kdvetésben aktiv szerep jutna a regionalis k6zpontoknak.

Az élet elsd évében eléforduld problémakhoz nem kell minden gyermekneuroldgusnak azonos szinten értenie. A
rdépitett gyermekneuroldgia szakvizsgara készilés két éve alatt négy hetet téltenek a jeldltek nalunk — ettél
persze még nem fognak érteni a fejl6désneuroldgiahoz, csak azt fogjak tudni, hogy mire képes ez a szaktertlet,
és tudjak, hogy kiket érdemes beutalni hozzank.

- A neonatolégusok, gyermekorvosok tudjak ezt?

- A szakmai protokoll is el6irja, hogy kiket kell hozzank utalni, és mint mar mondtam, széles kor( oktatasi
tevékenységet végziink, aminek ez a célja.

Az elmult években a sziilészeken kivil mar egy-egy neonatoldgiai intézményt is feljelentettek, azéta az adott
megyébdl bekuldik hozzank a gyanus eseteket. Nem kellene, hogy feljelentések hatasara térténjen ez meg. Az
lehet a hattérben, hogy ezen intézmények gyermekneuroldgusai, vagy az 6ket alkalmazo intézmény vezetésége
azt hiszi, hogy a 4 hét szakmai gyakorlat alapjan, a sziikséges diagnosztikai eszk6zok és tapasztalat hianyaban,
6k is el tudjak donteni a diagnozist és tudjak kezelni a pacienst, hiszen nekik is van szakvizsgajuk. Nekem
eszembe se jutna egy négyéves gyerek muszkularis disztrofiajaval vagy fejfajasaval foglalkozni, hiaba van
gyermekneuroldgus szakvizsgam, hiszen nem ilyen betegekkel dolgozom nap, mint nap.

- Azt irjak Katona professzorral 2006-ban megjelent cikkiikben (A
neurotherapia/neurohabilitacié és a korai fejlesztés/intervencio kapcsolatai és
kapacitasanak lehetéségei), hogy két fontos tényezé hianyzik a mindennapi
gyakorlatbdl, igy hianyzik a kezelés folyamatossaga csecsemaékortol,
amennyiben sziukséges gyermek- vagy serdilé korig, s6t tovabb, és hianyzik a
rehabilitacio folyamatossaga. Mi a helyzet ezen a téren ma?

- Osztalyunk a neuroterapiaban részesitett és a masodik életév soran gyogyultan elbocsatottakat 4 éves
korukban, majd 8 éves korukban Ujravizsgalja, de kevés informaciéval rendelkeziink a tovabbiranyitott betegeink
tovabb allapotarol.

A neuroterapia sem altalanos panacea, nem gyogyul meg mindenki. Vannak, akik rendkivil sulyos allapotban
vannak, 6nallé életvitelre nem lesznek alkalmasak, de az intenziv kezelés masfél éve alatt olyan kapcsolat alakul
ki a szllékkel, hogy el tudjak fogadni az elfogadhatatlant.

Szamosan vannak olyanok, akik masfél év utan tovabbi kezelést, fejlesztést igényelnek — ezt a k6zéps6
csoportot, aki nem gyogyult, de nem is sulyos, megprobaljuk intézményekhez iranyitani, de ezekbdl sajnos kevés
van, az allam helyett inkabb alapitvanyok végzik a feladatot. Féleg vidéken kevés a lehetéség, az atadas ezért
ritkan zokkendmentes, ritkan tudjuk Ugy atadni a beteget, hogy kozvetlenil informaljuk az atvevét, aki pedig a
késbbbiekben visszajelez a szamunkra. Dolgozunk ennek javitasan a Gézenguz Alapitvannyal, és terveziink egy
egylttmikddést a Budapesti Korai Fejleszté Kozponttal.

Azt is nehezen viseli el a szil6, aki addig intenziven, napi 5-6-szor fél 6rat foglalkozott a gyermekével, hogy
innentdl 2-3 havonta hivjak csak vissza ellen6rzésre, és a gyermek csak hetente kétszer részesiil féléras
foglalkozasban.

3 éves kortdl pedig els6sorban oktatési, gyogypedagodgiai feladat a fejlesztés — az elsé életévben sziikséges
medikalis kezelés igényel els6sorban egészséguigyi szemléletet. A Tanulasi Képességet Vizsgald Szakért6i és
Rehabilitacios Bizottsag koételezben kiszignal a raszoruldknak foglalkozasokat, de ezzel az a gond, hogy csak
hetente egyet — annak a sziilének, aki nem tud fizetés alapitvanyi szolgaltatasokat igénybe venni, annak csak ez
a nagyon kevés jut.



- A hosszu tava eredményekrdél vannak adatok?

- Azért hoztuk létre a Fejlédésneuroldgiai Tarsasagot, hogy ezt a prospektivitast biztositani tudjuk, egészen odaig,
hogy a munkaerdpiacon szamitani tudjanak arra, hogy mennyi védett munkahely sziikséges adott idé mulva. Ez
egy j6 elv, idén tarjuk ennek jegyében a Tarsasag 3. kongresszusat, j6 6tletek elhangzanak, a megvalésitas
egyel6re akadozik.

- On tagja a Csecsemé- és gyermekgyogyaszati szakmai kollégium
Tanacsanak. Milyen tapasztalatai vannak, hogyan folyik a munka?

- Az utolso pillanatban dobnak oda ¢riasi anyagokat véleményezésre, majd a nagy munkaval kidolgozott
véleményt nem veszik figyelembe. Nem atlathatdé még az sem, hogy honnan szarmazik a szévegezés, igy pl.
legutobb a minimumfeltételeket meghatarozé szévegbe, hidba szdltunk ellene, érthetetlen dolgok kerlltek.

- Milyen Ujdonsagok vannak a szakteruletén a kutatasban?

- Nagyon érdekes az Ujszilétt- és fiatal csecsemdékori szimptomas epilepszia gyogyszeres befolyasolasanak
vizsgalata, vagy az, amely azt vizsgalja, hogy kivédi-e az agy karosodasat a rossz Apgar-értékd, érett ujszilottek
esetén a 6 6ras ablakperidduson belil elkezdett 72 6ras teljestest-hiités.



