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Program célja

Az Erintettek Sziiléi Egyesiilet a Daganatos, Leukémias és Gyodgyult Gyermekekért
2016-ban alakult meg, igy Eurdépaban utolsdként Magyarorszagon is létrejott a
daganatos gyermekek csaladjait dsszefogd érdekkeépviseleti szervezet, nagy (rt
betdltve ezzel a magyar tarsadalomban. Az Egyesiletiink alapitdi mindannyian
érintettek: korhazi kezelés alaft allé vagy mar gyogyult gyermekek szilei;
gyermekkorukban kezelt, ma mar gyogyult fiatal felndttek; és a gyogyitast véegzéd
szakemberek. A mi célunk, hogy az érintett gyermekeket, csalddokat kisérjuk, és
biztositsuk 6ket arrdl, hogy nincsenek egyedil. Ez a szemléletmdd Magyarorszagon
egyedulalld. Mi tudjuk melyek valdban a hianyok, sziikségek. Kildetéslnk, hogy szUldi
tapasztalatainkkal, ismereteinkkel, gyogyult gyermekink pozitiv példajaval személyes,
valds segitséget nyljtsunk, emellett képviseljik az érintettek érdekeit infézmények,
szervek, szervezetek eldtt. Mi, érintettek fogjunk &ssze és segitsik a tdbbi sorstars
csalad életét. Eppen ezért jelmondatunk: Erintettek... az Erintettekért

Az Egyesitlet Alapelvei

Nyitottsag: barki csatlakozhat hozzank.

Tapintat:  adomanygydjtésink  soran, rekldmjainkban, kiadvanyainkban nem
szerepeltetlink beteg, szenvedd gyermekeket.

Szakértelem: szorosan egyuttmikddink a korhazi gyogyitokkal.

Hitelesség, tisztesség, atlathatdsag: programjaink hidnypotldak, tényleges és valds
segitséget jelentenek. A javaslatok, az dtletek kdzvetlenll a betegagy melldl érkeznek.
Elére megtervezett, kidolgozott, konkrét célokra gydjtiink projekt alapon. K&zvetlendl
visszajelezzik tamogatdinknak, hogy adomanyaikat mire forditottuk.

Tevékenységek

Az egyesllet kdzel kétéves mikddése sordn az érintettek kdzremikddeésével t1dbb
projekt meg tudott valdsulni annak ellenére, hogy a feladatokat mindenki
odnkéntesként, szabadidejében, kés® esténként, a csaldd és munka melleft véllalja
magara, mindazonaltal anyagi forrasaink is meglehetdsen sz(ikdsek.

Toébb mint 70 ember &sszefogasabol és lelkes munkajanak eredményeként masfél év
alatt szlletett meg legnagyobb projektink eredménye a kdzel 250 oldal terjedelm(
Erintettek Konyve.
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A daganatos gyermekek csalddjainak irodott tajekoztatd kiadvanyban részletes leiras
olvashatd a gyermekkori daganatos betegségekrdl, azok kezelésérédl és a gydgyulasi
esélyekrél, a diagnosztikai (MR, CT, izotép stb.) és terdpias eljarasokrol (kemoterapia,
sugarterdpia stb.). Emellett szamos egyéb olyan gyakorlati kérdésrél is szd esik,
melyrél a csalddoknak jo tudniuk: pszicholdgiai vonatkozasok, szocidlis juttatdsok, mi
lesz az iskoldval — magantanuldsag, a koérhdzi és az otthoni élettel kapcsolatos
legfontosabb tudnivalok (pl. higiéniai szabalyok, haziéllatok kérdése stb.)

,Az Erintettek Konyvének megsziiletését mindannyiunk kozos élménye motivalta: az
emlékek, amikor a betegséggel szembesiilve, halalra rémilten kezdtink el informacio
utdn kutatni az inferneten, ahol a valdban segitd, informativ tartalmak helyett
legtobbszor ijesztd, félrevezetd, rosszul értelmezett vagy olykor kimondottan
csalasnak szamit¢ dolgokkal talalkoztunk. Az volt a célunk, hogy a gyermekkori
daganatos betegségekkel szembeslld csalddoknak, olyan gyljteményt adjunk a
kezébe, amely tartalmaz minden olyan tudnivalét, ami érintheti &ket, ami kérdésként
felmerllhet bennik. Az egyes szakmai fejezeteket az érintett szildk, gyogyult fiatalok
altal irt személyes tapasztalatok, gyakorlati praktikak, kedves, rovid torténetek teszik
személyessé, igy segitve, hogy valdsagosabb legyen az ismeretlen.” Borszékiné dr.
Cserhati Erika, érintett édesanya

Az Erintettek Lanca Programunk is &nkéntes sziiléi kezdeményezésre indult el. Minden
koérhazba kerllld beteg gyermek kap egy kis tasakot, benne az Erintettek Lénca
fonaladt. A lanc minden egyes gydngyszeme egy-egy Ujabb |épést (kemoterapia,
sugérkezelés, miitét, szuras stb.) szimbolizdl a gydgyulas felé vezetd hossza uton. A
hét kilonbdzé tipusu beavatkozas mindegyikét mas-méas formaju  gydngyodk
jelképezik. A gyogyulas utjan egy gyermek éatlagosan 300 gyongydt kap. Minden
egyes lanc egyedivé valik, mely az adoft gyermek torténetét szimbolizalja, egyben
Ossze is kdti a gyermekeket.

Az évente Erintettek Véradas legfontosabb célja, hogy felhivja a tarsadalom figyelmét
a veéradas és az &ssejtfdonacio fontossagara. Egyetlen daganatos vagy leukémias
gyermek terdpigjahoz kdzel 100 véraddra van szikség. A véradassal és a reményeink
szerint ndvekvd szamu Gssejt donorokkal jelentésen segithetjik a daganatos, illetve
leukémias gyermekek gyogyulasat.

Az egyesiletiink &ltal alapitott Erintettek Dijjal szeretnénk minden évben kifejezni
halankat valakinek, aki kiemelkedben sokat tesz a daganatos gyerekekért és
csaladjukért. Erintettként. A dolgozék talan nem is tudjak, hogy egy-egy apréd
figyelmességgel, segité szereplk hitelességével képesek megtdbbszordzni a beteg
gyerekek és sziileik erejét. Fontosnak tartjuk, hogy ezt szdmukra is jelezzik, és ezért
szeretnénk az ilyen kilonleges személyiségekre, kdzdsséglnk kiemelkedd tagjaira
felhivni a figyelmet. Hiszen miattuk is érezhetjik azt, hogy “Nem vagyunk egyedul!”
Minden évben Erintettek Kirdnduldst szerveziink, ahovd nagy szeretettel varjuk
nemcsak a gyogyult vagy még éppen kezelés alatt allé gyerekeket és csaladtagjaikat,
hanem azokat is, akik szeretnék megismerni benninket. Egyitt lenni jo!
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Egy nagymama kezdeményezésére indult el az Erintettek Sapkendd programunk,
melynek keretében a gyermekek tobb szines kendd és sapka kozil valaszthatnak,
segitve hajhullads okozta trauma kezelését. A kenddket, sapkakat dnkéntesek, anyukak,
nagymamak horgoljak, varrjak.

Eredmények

Folyamatosan csatlakoznak az egyesllethez Ujabb és ujabb tagok, érintettek,
onkéntesek. 2017-ben 20%-kal nétt az aktiv, programokat szervezd tagjaink szédma,
igy most mér 12 f& segiti munkankat. A Facebook-os kdzdsséglnk létszdma lassan
megkozeliti az ezer fot.

2017. december 8-4n mutattuk be az érdeklédéknek és a sajténak az Erintettek
Koényvét. A kdnyv szakmai részét 25 szakember irta, és 35 érintett csaldd osztotta meg
tapasztalatait, tanacsait, észreveteleit. A konyv kereskedelmi forgalomba nem kerdil.
Minden érintett csaldd kap egy példanyt, barmelyik onkoldgiai osztalyon is kezelik a
gyermekét az orszagban. Januar kozepéig a kinyomtatott S00 példany mind
szétosztasra kerilt, és tovabbi 1000 darab rendelése folyamatban van.
Magyarorszagon a kezdetektdl, vagyis 1991-t6l 2017 majusdig 757 magyar beteg
kapott &ssejtet szdmara ismeretlen dnkéntes donortdl, donoraik kozil csak 10 volt
magyar.

Egyiitt, kdzdsen ezen szeretnénk valtoztatni. A legutdbb szervezett Erintettek Véradas
alkalmaval 11 f6 jelentkezett donornak, maskor orszagosan egy honap alatt jon &ssze
ez a szam.

A 2017 kdézepén elinditott Erintettek Lanca Programunkat 2018 februdrjaban vezetjik
be két budapesti és egy videéki korhaz gyermek-onkoldgiai osztalyan. 2018 kdzepeig
szeretnénk a programot minden magyarorszagi gyermek-onkoldgiai osztalyon
beinditani. A gyermekek és a gyogyitok mar nagyon varjak.

Minden évben Erintettek Kirdndulasokat szerveziink, ahova nagy szeretettel varjuk
nemcsak a gyogyult vagy meég éppen kezelés alatt allo gyerekeket és csaladtagjaikat,
hanem azokat is, akik szeretnék megismerni az Egyesilet csapatat és munkajat, azt,
hogy kiket tAmogathatnak.

2016-ban elsé izben keriilt kiosztasra az Erintettek Dij, amit Hofrics Istvanné, Bdbe néni
kapott, aki kiegyensulyozott nyugalmaval, mindig jelen lévé derljével, humoraval a
legfontosabbat adja: a szliléi kétségbeesést elfogadassa valtoztatja, mindent uralni
tudd félelminket azonnal csillapitja. A 2017-es év dijazottjat 2018 februérjaban
kdszontjuk.

Ertékelési szempontok

A magyarorszagi daganatos gyermekek és csaladjaik érdekképviseleti szerveként
madkddink.  Tagjai vagyunk a Childhood Cancer International-Europe nevd
szervezetnek. A 2018-as év tobbek k6zott a nemzetkdzi aktivitas jegyében fog telni.
Néhany idézet kozvetlendl az érintettektdl:
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“Az Erintettek az egyetlen olyan civil szervezet Magyarorszagon, amely ésszefogja az
érintett szll6ket és a gyermekkori daganatos vagy leukémias betegségbdl gydgyult
fiatalokat, nagy drt betoltve ezzel a magyar tarsadalomban.” Dr. Hauser Péter,
gyermekonkoldgus

“Szikségesnek tartottuk, hogy mi, érintettek egymasra taldljunk, és a magunk
eszkodzeivel tdmogassuk az éppen kezelés alatt alld gyermekek gyogyitasat.
Ugyanilyen fontos a gyogyultak &sszefogédsa, hiszen szamukra sokszor nem olyan
konny( visszailleszkedni és helytallni a tarsadalomban.” Borszékiné dr. Cserhati Erika,
érintett édesanya

“Az Erintettek Konyve igazan hianypdtlo. Egy turmixgép vasarlasakor is tobb mint 50
oldalas haszndlati utmutatdt kapunk, itt pedig a gyermekeink életérdl van szd. A
gyermek betegségével minden gydkeresen megvaltozik korlldttink. Segitségre van
szikseglnk, szakemberek és sorstarsak tapasztalataira, batoritd szavakra, példakra.”
Borszéki Gyorgy, érintett édesapa

“Az Erintettek Lanca fontos segitség lehet a gyermeknek az &t ért traumak
feldolgozasaban. Az egyes gyongyok egy-egy beavatkozast, kezelést szimbolizalnak,
ezek segitségével elmesélheti, hogy mi miért tortént vele a gydgyulas Utjan, ezzel is
oldva a szorongésat, félelmeit.” Dr. Sz(ics-Somlyé Eva, érintett édesanya

“‘Mindig hélaval gondolok azokra a gyogyitdinkra, akik aprd cselekedeteikkel,
mindennapi tetteikkel megsokszoroztak erénket a gyodgyulds nehéz Gtjan. Az Erintettek
Dij alapitasaval - évente egyszer - Oket szeretnénk reflektorfénybe allitani. Mindig
csodaltam, honnan ered az az életenergia, amivel a félelmekkel teli helyzetek
sotétségeén is az optimizmust, viddmsagot sugarozzak keresztil.” Somogyi Mona,
érintett édesanya

Egyéb infé

https://www.facebook.com/ErintettekEgyesulet/
http://erintettek.hu/index.php/hu/aktualitasok/sajto
http://erintettek.hu/index.php/hu/aktualitasok/az-en-tortenetem-ft
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