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How can civil society and patient organisations join
forces to improve the health and social situation of
people living with rare diseases?

- What are the needs of involved families?
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VERVETEL

A masik korhaz felé tartva szotlanul haladtak. Anyukajuk és apukajuk nagyon
izqult, hogy milyen lesz az a masik korhaz. Megérkezésiik utin a doktor néni
megvizsgalta Katat, Tomit, Marcit és Zsuzsit is. Tomi anyukaja olében i, szem-
ben a novérrel. A novérke egy vékony tit szur a kezinkben futé egyik ks érbe.
A satirs csak egy pillanatig f3]. Az ereket halvanyan mi is lathatjuk: ezek a ka-
runkon végigfutd halvanykék csikok, bennik folyik a vériink. A vérvétel soran
aprd katicak szaladnak ki és nyakig teletdltenek kis Gvegeket. Ha nem fican-
Kolsz, a vérvétel par perc alatt készen van. Van olyan vérvétel, amikor a vérvétel
utén a tlinek bent kell maradnia, ilyenkor a ta
gy piciny mijanyag szivészalba van beletéve.
Ezta tit pillangonak vagy branilnek nevezik.

atitkihuzzak és
csak a mianyag szivészal marad a kezank-
ben a szrnyaival, amit leragasztanak. Veégul
minden kis hs, aki atesett a vérvételen, va-
laszthatott maganak egy aprd jatékot a kin-
csesladabol.

Adoktor bacsi megvizsgalja a kémesGben le-
V6 vért, és sok fontosat megtud beléle a be-
tegségrol.

ACT VIZSGALAT ‘
Kata és Tomi CT-n is voltak. A CT egy kor

alaku szerkezet. olyan, mint egy hatalmas
Varazsqyiird, ami alatt egy agy van
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E2 a masina is a3t a boron, és lefényképezi beliilrél a testet. A vizsgalat elott
négy oraval mar nem szabad enni, emiatt Kata és Tomi nagyon éhesek voltak
Megint kaptak egy Kis pillangot a kezikbe. Az agyra kellett lefekidniuk, az agy
pedig lassan dthaladit a gy(irdn, ami folyamatosan készitette roluk a fényképeket
E2utan a novérke festéket fecskendezett a pillangoba. Aztan a masina még egy-
szer végighaladt, és mar végzett is. Az egész néhany percig tartott, és egyaltalan
nem fajt

Avizsgalat ugyan rovid ideig tart, de kozben mozdulatianul kell fekidni. Kata
gyakorolta ezt anyukajaval, mozdulatianul fekidtek egymas mellett, és azon
versenyeztek, ki birja tovabb. A vizsgalat alatt ~ amikor a doktor néni szol ~ par
pillanatig vissza kell tartani a lélegzetet. Katanak ez is sikeriilt, mert ezt is gyako-
roltak eldtte anyaval. A CT vizsgalatra anya is bemehetett, de fel ellett vennie
egy sotétkék kopenyt.
Tomi kicsi volt még, nem birt volna mozdulat-
tan maradni, ezért 6t megint elaltattak.
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Gyogyito beszélgetések video podcast sorozat 7. rész - Dr. Békési Andrea és Horvath-Csitari Bo... o »

]

Matétek
A GYogyulas egyh eiitenetele
AZAMOL Mmtet ehvegrese

Gyogtd bespdgetisek video podcast $0Mo2ad 1, 1832 - Dv, Krivan Gergely Erintettek [aé
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BESZELGETESEK

)
DB. HAUSER PETER

GYERMEKONKOLOGUS

5 vizsgilatok

\/ Citopénia
A hemoter ol uthn 7.10.
elerthed ehtverzelyes.
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. 4. NEED: HOLISTIC APPROACH — LOOK THE PATIENT HOLISTICALLY!
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Ha agy érzed, hogy daganatos, vérképzdszervi megbetegedésben érintett
gyermekként, csaladtagként, baratként vagy segitéként meg szeretnéd
osztani gondolataid, érzéseid, tandacsot szeretnél kérni lelki kérdésekben,
keress bennunket az alGbbi elérhetéségeken:

NEMETHNE TOTH SZILVIA

lelkigondozé

TEL.: 06 30 083 9630

Elérhetéség: minden kedden és csutortokon 10-12 6ra kozott

HORVATH-CSITARIBOGLARKA

mentalhigiénés szakember, evangélikus lelkész,
érintett édesanya

TEL.: 06 20 364 7320

Elérhet6ség: minden szerdan és pénteken 12-14 éra kozott
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PanCARc -~ “International

Pan-European Network for Care of Survivors
after Childhood and Adolescent Cancer

Quality of life * Survivorship
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MINISZTERIUM CSALADBARAT

MAGYARORSZAG GYORYITOK HALOZATA




6. NEED: CONDITIONS FOR

TRANSPARENT OPERATION,
SIMPLE REGULATION
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,You can't do everything that you should,
but you should do everything that you can.”

THANK YOU!




