»Rengeteg szép élményt és sikert éltiink meg kozosen”

Interjii Schuster Barbardval, a Vertebra Alapitviny koordindtordval

B Milyen céllal jott 1étre az alapitvany?

— AVertebra Alapitviny gerincferdiiléssel
€16 betegeknek segit, 1990-ben, dr. Jeszensz-
ky Dezs6 gerincsebész hozta létre. Sok prog-
ramot szerveziink, orvos-beteg taldlkozdkat,
nyari tdborokat, csalddi klubnapokat, sziiléi
edukdcids tanfolyamokat, emellett az egyik
legnagyobb feladatunknak az informéaciédt-
addst tartjuk. Mindez er6s szakmai hdttérrel,
orvosok, gy6gytorndszok, miszerészek sz-
szehangolt munkdjival miikédik. Fontos,
hogy a piciensek érezzék: jé kezekben van-
nak, nincsenek egyediil, és van hova fordul-
niuk. A betegek a sorskozosség dltal kdzelebb
kertilnek egymdshoz: j6 érzés ldtni, hogy a
programok utdn 0 bardtsdgok sziiletnek, 6sz-
szejarnak, timogatjak, batoritjik egymdst.

B Személyes tapasztalatokkal is ren-
delkezik a témit illetéen. Megosztja
veliink a sajdt torténetét?

— Orvosi szempontbdl viszonylag késén,
25 évesen taldlkoztam Jeszenszky doktor tr-
ral. Csigolyafejlodési rendellenességgel szii-
lettem, amely stlyos gerincferdiilést okozott.
Kordbban t6bb helyen végighallgattam, hogy
ezen az dllapoton nem lehet segiteni, csoda,
hogy még nem bénultam meg. Amire Je-
szenszky doktor trral talilkoztam, mdr ne-
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hezen tudtam bizni, hinni, hogy tényleg van
esély a valtozdsra—a vizsgdlatra is alig lehetett
rdbeszélni. Meglepett a dokror tr nyugode
sdga, kiegyensilyozottsiga, és amilyen egy-
szerden kimondta: képes meggydgyitani.
Természetesen voltak félelmeim a beavatkozds
eldte, éppen ezért ma is 4t tudom élni a paci-
ensek miitét el6tti érzéseit. A nyolcords miicét
a vartndl is nagyobb eredményt hozott, és
ezzel egy ) fejezet kezdddbtt az életemben.
Ekkor déntottem el, hogy szeretném haszno-
sitani a sajét tapasztalataimat, és a rosszat is
jora forditani azdltal, hogy masoknak segtek.
Idén 12. éve vagyok a Vertebra Alapitviny
koordindtora, amire nagyon biiszke vagyok.

B A szakmai el6rehaladas és rehabili-
técié mellett a lelki timogatdsra is nagy
hangsilyt fektetnek.

— Ez a betegség nemcsak testi, de lelki
tertheket is 16 az emberre. A gerincferdiilés sok
esetben ldtvdnyos, hisz a felsGtest aszimmet-
ridival, és deformitdssal jdr. Ezzel nehéz egytict
élni, elfogadni. Els8sorban linyokat érint a
betegség, és gyakran tinédzserkorban lesz
felt(ing, ami amagy is egy érzékeny idészak.
Kevésbé stlyos esetben a flizdviselés lehet
esély a gerincferdiilés romldsdnak megdllits-
sara, de erre nem konny( révenni a fiatalokat.
Meg lehet érteni: kamaszkorban évekig — na-
pi 22 dréban viselni — egy miianyag segédesz-
kozt, rendkiviil rémisztd szimukra. Marlok
Ferenc ortopéd miiszerész kollégdmnak van-
nak a legnagyobb érdemei abban a felisme-
résben, hogy a fliz8s gyermekek pszichés
terheit is oldani kell, utdna mar kevesebb lesz
anehézség a fliz6viseléssel. Egy évtizede dol-
gozunk kdzdsen ezen a teriileten, és nagyon
sok sikeres kezdeményezést hivtunk életre
ebbél a célbél. Talin mondhatom, hogy egye-
diildllé dolgot valdsitottunk meg, és soha nem
latote fliz6s kozdsség épiilt fel az elmale évek-
ben: ezek a gyerekek — timogatdssal, sorstdr-
sakkal, élményekkel — mar nemesak el tudjak
fogadni a f{izdt, hanem jél élik meg ezt az
élethelyzetet. Nem sériilten, hanem megerd-
sodve jonnek ki ebbdl a szitudcidbdl, amihez
komoly lelkierd és fegyelem kell. A mitét elétt
4ll6 csaladok esetében a sziiléknek is komoly
szitkségiik van lelki timogatdsra, hiszen a

B What was the goal when the founda-

tion was established?

— Vertebra Foundation helps patients
with scoliosis. It was established by spine sur-
geon Dr Dezs6 Jeszenszky in 1990. Many
programs are organised, doctor-patient meet-
ings, summer camps, family club days, par-
ents education trainings. In addition one of
our most important tasks is to provide infor-
mation. All that has a strong medical back-
ground, the harmonised work of doctors,
physiotherapists and technicians. It is impor-
tant that patients would feel they are in good
hands, they are not alone and they have some-
body to turn to. Patients get closer to each
other by the shared state of theirs. It is good
to see that new friendships are made during
the programs, they keep meeting and support
and help each other.

B You also have personal experience
about the issue. Would You tell us Your
story?

— From a medical point of view I met Dr
Jeszenszky rather late, at my age of 25. I was
born with vertebral development anomaly,
which caused a severe scoliosis. Previously
had been told by many that this state cannot
be cured, and it had been a miracle I had not
got paralysed. By the time I met Dr Jeszen-
szky, it was hard to trust and believe there
would be a chance for a change. It was even
hard to get me to go to the examination. The
doctor’s calmness and balance surprised me,
as well as the simplicity when he said he could
cure me. Of course, I had fears before the
operation, so I can sympathise with the pa-
tients’ feelings before the operation. The eight-
hour operation resulted in an unexpectedly
great success. And it began a new chapter in
my life. That was the time when I decided to
use my own experiences and to turn bad into
good by helping others. This year I have been
the Coordinator of Vertebra Foundation for
12 years. And [ am very proud of it.

B Besides professional progress and
rehabilitation a great emphasis is placed
on mental support as well.




gyermek sokszor nagyon akarja a mitétet, az
dllapotdnak véltozdsdt, de a feleldsség a sziildé.
A dontésnek pedig éridsi a hatdsa: egy életre
sz6l, nem lehet ,visszacsindlni”. Hosszt, 6-8
6rds beavatkozdsrdl beszéliink, amely sordn
korrigdljdk a gerincferdiilést, majd fémim-
plantdtumokkal rogzitik. Ha jél tessziik a
dolgunkat, az érintett gyermekek, fiatalok
mentdlisan és érzelmileg felkésziilten érkez-
nek a kérhdzba, és nemcesak ,megtérténik”
veliik a miitét, hanem 4j sziiletésnapjukként
iinneplik késobb. Osszességében hihetetlen
nagy biiszkeség nekem, hogy kisérhetem, ott
lehetek ezeknek a fliz8s vagy miitét el8te 4116
gyerekeknek életiik egy nehéz pillanatdban,
segithetem Sket, hatdssal lehetek rdjuk. Ter-
mészetesen sokszor a személyiségiik is formé-
16dik ezen a nehéz tton: a kitartds, a kiizde-
lem, és a dontések stlya éretté teszi Gket.

B Milyen lehetdségek vannak a szak-

mai utdnpétldsra?

— Jelenleg Magyarorszdgon nagyon keve-
sen foglalkoznak ezzel a teriilettel. Sajnos még
mindig hallani olyan szakvéleményeket, hogy
tsszon a gyerek, vagy majd kindvi. Ezek a
vélemények veszélyesek, és kdnnyen 4llapot-
romléshoz vezethetnek. A legjobb, ha mdr
egészen kisgyermekkorban felfedezik és ke-
zelik a gerincferdiilést. Tudomdnyosan bizo-
nyitott, hogy a fliz6viselés és az egyéni gy6gy-
torna hatékony kezelési mdd bizonyos stlyos-
sdgl gerincferdiilés esetén, mds esetekben
pedig a mitét segit. Célunk, hogy a mdr
meglév$ szakmai appardtussal és a leend
szakemberekkel (akik akdr az 4ltalunk kisért
gyerekek, fiatalok koziil keriilnek ki) komplex
segitséget nytjtsunk. Ennek idedlis megvalé-
suldsa egy sajat kézpontban vagy kiilén osz-
tdlyon képzelhet§ el, ahol egyszerre van jelen
a gyermek ortopédorvos, a gerincsebész, a
gydgytorndsz, miiszerész, és az orvosi kezelés
mellett ugyanakkora fékuszt kap a lelki, ér-
zelmi tdmogatds is.

Végh Néra Judit

— This disease does not burden the body
only, but also the mind. Scoliosis is often
spectacular, as the bust becomes asymmetric
or deformed. It is hard to live with it and to
accept it. The disease strikes mainly girls, and
it becomes showy often in the teenage years,
which is a sensitive phase anyway. In less seri-
ous cases wearing a corset might stop the
deterioration of the scoliosis, but it is hard to
get young people to do. It is understandable.
It might be horrifying to wear a plastic aid 22
hours a day when you are a teenager. My col-
league, orthopaedic technician Ferenc Marlok
had a view that the mental burdens of the
children wearing corsets must be attended to
as well. Later it will be less difficult to wear a
corset. We have been working on this field
for a decade, and we have had many success-
ful initiatives to find the solution. I might say
that we have realised a lot of unique things
and such a corset-wearing community, which
had never seen before was formed in the past
years. These children — with all the support,
fellow sufferers and experiences — cannot
only accept the corsets, but are also able to
live this situation well. Instead of having been
traumatised, they get out of this state
strengthened, which requires strong spirit and
discipline. In the families who are facing an
operation the parents also need mental sup-
port, because the children often want the
operation and the change of the state very
much, yet the responsibility is on the parents.
The decision can have a huge impact. It is for
a lifetime, it cannot be turned back. It is a
long operation of 6-8 hours, during which
the scoliosis is corrected and fixed by metal
implants. If we do our job well, the children
and young people will arrive at the hospital
mentally and emotionally prepared. The op-
eration would not only “happen” to them,
but they will regard it as their new birthday.
Allin all Tam extremely proud to be with the
children who wear corsets or face the opera-
tion at a hard moment of their lives, and I can
help them and have an impact on them. Of
course, their personality often gets shaped on
this hard way as well. Persistence, struggle
and decisions make them mature.

B What possibilities are there to train

new professionals?

— Currently only a few people deal with
this field in Hungary. Unfortunately, there
are still expertise saying that children should
go swimming or they will grow out of it.
These opinions are dangerous, and can easily
lead to the deterioration of their state. The
best is, when scoliosis is recognised and treat-

ed ata very early age. It is scientifically prov-
en, that wearing a corset and individual
physiotherapy are efficient in certain cases of
scoliosis, but in other case an operation is
necessary. Our aim is to provide complex aid
with the already existing professional team
and with the future experts, who might come
from the group of children or youth who we
attend to. The ideal realisation could be in
our own centre or ward, where the children’s
orthopaedist, the spine surgeon, the physio-
therapist and the technician are present at the
same time, and besides the medical treatment
mental and spiritual support gets the same
emphasis.
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Vertebra

erdlés és ami mégétte va

Schuster Barbara munkdjdnak elismerése-
ként 2014-ben, egészségiigyi szakdolgozo
kategdridban elnyerte a Richter Aranyanyu
dijat. Csapatdnak dsszekovdcsoldsdval, sa-
jat példamutatdsival azt tanitja, hogyan
tdmogassdk egymist az ugyanazzal a prob-
lémadval kiizdd gyerekek és felndttek.
A témdrél bévebben:
www.gerincferdules.hu,
Facebook: Vertebra Alapitviny
Gerincferdiilés, és ami mogotte van
ismeretterj. kiadvany
www.scoliblog.blogspot.com

In acknowledgement of her work Barbara
Schuster received the Richter Golden Moth-
er Award in 2014. By strengthening her
team and giving an example she teaches how
children and adults struggling with the
same problems should support each other.

Further information:
www.gerincferdules.hu,
Facebook: Vertebra Alapitvany
Gerincferdiilés, és ami mogotte van
ismeretterj. kiadvany
www.scoliblog.blogspot.com
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