Sl:lm Multiplexes emberekrol

mmumummmm
IV.évi. 2018/1.szam

Megls mitol lesz
valaki SM heteg!?

E lr k' I I I ]
gyedl Korieionyas,

Botladozni lapos
talpucipoben

I Szilard Isuzsannﬁ***
Yéldaadé drokmozgo

anoam\ﬂmmv...is ELET .

5+ Saringerné



Vedettebb
ferfiak

Korcsoportonkent es az SM korformait te-
kintve ugyan eltéré mértékben, am osszes-
ségében sokkal tébb nd betegszik meg SM-
ben, mint férfi. A hormonoknak, nevezete-
sen a férfiak magas tesztoszteronszintjének
veédo hatasa eddig is ismert volt. Amerikai
kutatok most kideritették, milyen mecha-
nizmus teszi lehetéve a védelmet: a beteg-
seg egérmodelljén azonositottak a teszto-
szteron hormon iranyitasaval termelodd
molekulat, amely valoszinlleg vedi a férfi-
akat az SM ellen.

A chicagoi Northwestern Orvostudomanyi
Egyetem kutatdoi az amerikai tudomanyos
akadémia lapjaban (PNAS) megjelent - ide-
haza az MTI altal idézett - tanulmanyban
azt irtak: kimutattak, hogy a tesztoszteron
hatasara az immunsejtek egy fajtaja, a hi-
zosejtek vagy masztocitak egy védoé mole-
kulat, az ugynevezett citokin IL-33-at kezdik
el termelni a him egerekben. Ez a moleku-
la olyan anyagokat valt ki, amelyek meg-
akadalyozzak egy masik immunsejtfajta,
a Th17 kialakulasat, amely kozvetlenll a
veloshiivelyt tamadhatja meg. Az SM beteg
noéstény egerekben tébb Th17 alakult ki,
am amikor megkaptak az IL-33 molekulat,
a tuneteik megszlntek. ,Ez lehet a magya-
razata, hogy a ferfiaknal mind a SM, mind
mas autoimmun betegségek ritkabban for-
dulnak eld. Az eredmények teljesen (j meg-
kozelitésli SM-kezelésekhez vezethetnek,
amelyekre oriasi sziikség van” - vetitette
elére Melissa Brown immunologus-mikro-
biologus, a kutatas vezetdje.

Amint irjak, a tudosok a tesztoszteron védo
hatasanak mechanizmusat egy véletlennek
kdszonhetéen fedezték fel: egy kisérletben
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»A férfiaknal
mind a SM,
mind mds
autoimmun
betegségek
ritkabban
fordulnak elé.
Az eredmények
teljesen uj
megkozelitést
kezelésekhez
vezethetnek,
amelyekre
Oridsi sziikség
van.”

him egereket hasznaltak ndstények he-
lyett, mert a kutatasban segedkezo egyik
egyetemi hallgatdé még nem tudta a neme-
ket megkilonbdztetni egymastol.

Az allatkisérletes kutatasok fontosak a be-
tegsegek megerteseben eés a terapiak fej-
lesztésében, azonban egy-egy igéretes
publikaciobol meg nem kovetkezik, hogy
abbol a betegek szamara is erdemi eldrelé-
pés valhat. A férfi nemi hormon hatasa is
csak az egyik tényezo lehet az SM kiala-
kulasaban, hiszen a ferfiak is megbeteg-
szenek SM-ben. Ugyan naluk altalaban ké-
sobb aktivalodik a kor, tehat a diagnoziskor
az atlageletkor magasabb a ferfiaknal, vi-
szont koriikben gyakran silyosabb, agresz-
szivebb a betegség lefolyasa.

Amint a Webmd.com ismeretterjeszté web-
oldalon Neil 5. Lava, az Atlantai Emory
Egyetem SM Klinikajanak igazgatoja altal
lektoralt osszefoglald cikk ramutat, a ne-
mek kozotti kiilonbségekben egyeldre tobb
a kérdés, mint a valasz. A fokozatos allapot-
rosszabbodassal jaré primer progressziv SM-
ben a 30 év alattiaknal példaul egyenld a
férfiak és a ndk aranya. A hormonok befo-
lyasolo szerepére utal, hogy ndknél szinte
mindig a valtozo kor elott jelenik meg a
betegség, vagy hogy sziilést kdvetden rosz-
szabbodhat az allapot, s hogy a tiineteket
a menstruacios ciklus is befolyasolhatja.
Mivel férfiaknal gyakrabban jelentkezik a
betegség a harmincas-negyvenes éveikben,
ezt is osszefliggésbe hoztak a tesztoszteron-
termelés csokkenésének kezdetével. Feltéte-
lezések szerint nem a hormonok abszollt ér-
téke lehet meghatarozo, hanem azok egyen-
silya. Fontos: ,feltételezések szerint.”



Kezdet és jelen

»A gyulladdsok és az idegrendszer kdrosodad-
sa kozott van dsszefliggés, dm még nem si-
keriilt beazonositani az Gsszekdtd kapcsot” -
allapitja meg az orvos-kutato. ,Egy életet
megvdltoztato betegség is késztethet arra,
hogy felébredjen az ember, kezébe vegye és
végre sajdt maga irdnyitsa az eéletét, uj utat
taldljon” - morfondirozik a betegséget on-
magabol kiirni probald sorstars. ,Ugyan a
betegség nehézségeivel mindenkinek onma-
gednak kell megharcolnia, eldnyben vannak
azok, akik megtapasztaljdk a sorstdrskozos-
ség megtarto erejét” - toboroz az egyesiileti
vezetd. , Egey fokkal mindig javithaté az ak-
tudlis helyzet, legyen az egyébkeént bdrmi-
lyen kétségbeejté” - biztat a sportot a
betegség miatt nemhogy feladni készilg,
hanem minden korabbinal eltokéltebben (izd
sportember.

Mikor kezdodik az SM betegseg? Akkor, amikor
az elsé gyulladas - még észrevehetetleniil -
kialakul az idegrendszerben? Akkor, amikor
elészor jelentkezik egy ijeszté allapot-
rosszabbodas? Akkor, amikor a tiinetek és le-
letek alapjan kimondjak a diagnozist? Akkor,
amikor tudatosul valakiben a betegség ténye?
Vagy akkor, amikor el6szor szembesiil valaki
a betegség miatti komoly korlatokkal az éle-
tében? Vagy az a beteg, aki aktualisan beteg-
nek érzi, annak tekinti onmagat? A kérdésre
adhato biologiai, orvosi, pszichologiai, s6t
filozofiai valasz is. Cikkeinkbél azonban ki-
rajzolodik: nem az a f6 kérdeés, mikor kezdg-
dott a betegség, hanem hogy az a jelenben
mennyire képes uralni a nappalokat és é&j-
szakakat, a testet, a szellemet és a lelket.

Lapszamunk atnyl(jtasaval kivanjuk Olvaso-
inknak, hogy - ha a habor( egyelére még meg-
nyerhetetlennek is tiinik - testben, szellemben
és lélekben is sikeriiljon fontos csatakat meg-
nyerni a mindennapokban.

B. Papp Laszlo
foszerkeszto
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Scherosis Mulindoees emberekril
nemesak
Schorosis Multiploxes emhereknel
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dr. Szilard Zsuzsanna
Olyan rendszeresen szedett
gyogyszerem van, aminek
nincs mellékhatdsa:

a sport!

Barbara A. Stensland
Fenyegetden ott lebegett a
fejem felett SM beteg apdm
emleke: én nem akartam az
4 sorsdra jutni...

Nadabanné Benyik Eva
Dénteni kellett:
vegrehajtunk esetleg kevésbe
fontos beruhdzasokat is vagy
veszni hagyjuk a forrdst.

Fazekasné

dr. Magda Erzsébet

Sokan nyitottabbak a kreativ
civil kezdeményezesek irant,
a betegszervezetek szerepe
pedig egyre nagyohbb.

Dr. Jakab Gabor

A publikdciokon tul
figyelembe kell venni sok
ezer SM beteg hétkdznapi

tapasztalatait,
visszajelzéseit is.

Dr. Csépany Tiinde

Az aktudlis élethelyzet
mellett a hosszu tavu
tervekre is tekintettel kell
lenni az SM kezelésében.

Dr. Rozsa Csilla
A terdpiak bdviilése révéen
egyre inkdbb alkalmazkodni
lehet a betegek aktudlis
dllapotdhoz, igényeihez,

| sziikségleteihez.

Dr. lllés Zsolt

Mire az elsd panaszok
jelentkeznek, mdr akdr egy
évtizede is munkdlkodhat a
hattérben a betegség.
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- Haragudtam apamra. Negyen vagyunk
testvérek, én voltam a legkisebb, 6 pedig
35 évesen ott hagyott benniinket. 4 éves
voltam, amikor meghalt a sclerosis mul-
tiplex szévodményeiben - kezdi torténetét
Barbara. Mindez 1978-ban tortént. - Az or-
vosok nem ismerték még a betegséget
annyira, mint ma, nem voltak gyogysze-
rek. A kezelés nagyjabol kimeriilt annyi-
ban, hogy adtak a kezébe egy botot, hogy
menjen haza, hasznalja, amig tudja. Apa-
mat egy agressziv korlefolyasi betegség
tamadta meg. Folyamatosan romlott az
allapota, kerekesszékbe kerlilt, késobb mar
kommunikalni sem tudott veliink, vegiil
egy tiidejét megtamado fertdzésbél mar
nem tudott felépiilni.

Barbara 37 éves koraban egy reggelen éb-
redt arra, hogy nem tud rendesen beszélni
és allandoan megbotlik jaras kozben. Bar
apja betegsége ismert volt, mégis hosszl
honapok teltek el, mire 2012 majusaban
nala is egyértelmuen felallitottak a sclero-
sis multiplex diagnozisat. Ahogy telt az idé,
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»Fenyegetéen
ott lebegett a
fejem felett
apam emléke:
én nem
akartam az 6

sorsdra jutni.”
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Gyarran onmeagat 25 2
is kifigurdzo internetes naplot ir,
konyve is megjelent az apai
orokségként kapott _m]
beteységyel toltoit
mindennapjairol. Az angliai
Cardiff varosdban 216 Barbara A,
Stensland sok mindent elvesziteit
a sclerosis m'Jfff,JfF’K midate.
r:/h"muv g5 lelkileg is mely
orvénybol kellett kijutnia, am
irmdr nerm hagyja magat: kiizd
onrmagagrt és az altala egyediil
nevelt egyetemista fiaért, egy
ideje pedig a sorstarsakért is.
Angol nyelvii blogja révén a vilay
sok orszagdbol irnak neki
gtegtdarsak, Nagy-Britanniaban a
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betegek érdekében szervezeit
zamos civil megmozduldsnak

i
.' takozdasnak lett akiiv részese,
cozelmultban Magyarorszdzon is
ﬂzérfjfrrt, hogy megossza
tapasztalatait.
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az allapotrosszabbodasokbol nemhogy
felépiilni nem sikeriilt, honaprol-honapra
egyre rosszabb kondiciaba kerdilt. - Shubok
véget nem érd sorozata ért el. ldegi faj-
dalmaim voltak, nem éreztem a talpam-
ban a lépéseket, allanddan estem-keltem.
Képtelen voltam gondolkodni: elfelejtet-
tem miért mentem be a boltba, elfelejtet-
tem vacsorat csinalni. Mikézben tébb
nyelvet beszélek és forditoként is dolgoz-
tam, egyre gyakrabban nehézséget oko-
zott, hogy az anyanyelvemen kimondjak
mondatokat. Egy lefelé huzo orvénybe ke-
riltem. Szocialis munkasként elvileg a ra-
szorulokat segitettilk a munkahelyemen,
azonban amikor kideriilt a betegségem,
ugy éreztem, elfogy koriilottem a levego:
a projektjeim hattérbe keriiltek, majd
egyszer csak azt kozolték: ,jo lenne, ha
inkabb kilépnék, mert a kiszamithatatlan-
sagom veszélyezteti az lgymenetet.” El-
veszitettem hat az allasomat is, kozben
pedig fenyegetfen ott lebegett a fejem
felett apam emléke: én nem akartam az &
sorsara jutni...



»30ha nem voltam még annyi emberrel ki-
riilvéve, mint miéta az SM-mel diagnoszti-
zdltak, mégis teljesen egyediil éreztem
magam. Egy évvel ezeldtt meég viszonylag
normdlis életet éltem. Onnantél, hogy
kapsz egy diagndzist, kapsz egy pecsétet is,
ami eltdvolit a normadlis tdrsadalomtol,
akdr tetszik, akdr nem. Szégyent éreztem,
és haragudtam is a csalddtagok és a bard-
tok kinos, zavarba ejtd reakcioi miatt.
Minden egyes vizsgdlat, kontroll vagy keze-
lés, ami a betegség miatt térténik velem,
egy egyre vastagodo fal Ujabb rétegét huz-
za kdzém és a tobbi ember kozé.”

A folyamatos allapotromlasbol egyértelmd-
veé valt, hogy egy igen aktiv gyulladasokkal
kisért SM alakult ki Barbaranal, ezert nem
elegenddek az SM betegeknél regota hasz-
nalt injekciok, erésebb hatasi gyogyszerre
volt szilkség. Kétféle infuzio koziil valaszt-
hatott: az egyiket havonta adagoljak, a masi-
kat az elsé évben egy 5 napos, a masodik év-
ben egy 3 napos kezelés formajaban. Barbara
az utobbi mellett déntott, mert minél keve-
sebbet akart a betegséggel foglalkozni. lgaz,
hogy igy is havonta kell kontroll vérvételre
jarnia, am amint mondja, azt néhany perc
alatt el tudja intézni. Az elsé infuziokat
2012 nyaran kapta, a masodik szériat 2013-
ban. Onmaga ,rovid, iitds sokkterapiaként”
irja le a kezelést, amivel meg tudtak allita-
ni a betegség elérehaladasat. Két év nyuga-
lom kovetkezett, majd egy visszaesés miatt
2015 6szén sziikség volt egy harmadik infu-
zios karara is. Ez id6 alatt azonban mar si-
kerult talpra allnia: ma is vannak korlatai,
amelyekhez alkalmazkodnia kell a minden-
napokban, faradékonyabb, mint a betegség
elott volt, azonban alapjaiban szervezte
Gjra az életét. Ugy értékeli: ma sok téren
elorébb tart, mintha nem lett volna beteg.

Mindenekelott nem hagyta annyiban korab-
bi munkaadoja hozzaallasat a betegségehez:
egy munkalugyekben jartas - egyébként
szintén SM betegséggel éld - lgyveddel az
oldalan lépett fel az altala jogtalannak ér-
zett eljarassal szemben, s bar sok energia-
ba telt, végiil gyoztesen keriilt ki az ligybol.
Birosagi eljarasig nem is jutott el a munka-
ugyi vita, a munkaltato inkabb engedett.
Bar Barbara nem folytatta korabbi munka-

»AZ SM tinetei
megfosztottak
attol, hogy a
mindennapok
sordn bdtor

lehessek. Egy
szornyd
helyzetbdl
igyekszem
kihozni a
lehetd
legtobbet.”

jat (mar nem is akart volna ott dolgozni),
de kartéritést kapott. A pénzt arra forditot-
ta, hogy teljesitse egy fianak tett igéreteét:
karpotlaskéent, amiért a jogi hercehurca sok
kozos idejiket is felemeésztette, elvitte
New Yorkba, hogy megmutassa neki a vilag-
varost, ahol fiatalabb korabban egy ideig 6
is elt.

»Fiatalon a vizsgdim utdn egy egyirdnyu
vonatjeggyel elindultam Bécsbe, hogy fel-
fedezzem a vildgot. Ma csoddlattal nézek
vissza: ki volt az a ldny és hol van most?
Tényleg én voltam, aki a 20. sziiletésnap-
jdn egy lengyel vasutdilomds tetején pezs-
gdztem? Aki egy szeszély miatt New Yorkba
koltozott? Es mi tortént velem? A minap
azt mondta valaki: ,,olyan bdtor vagy, aho-
gyan megbirkdzol az SM-mel.” Mert mi az
alternativa? Igen, kidlltam a volt munkahe-
lyemmel szemben, kiizddttem az igaza-
mért, felvdllalom a betegséget is. De nem
vagyok bdtor. Az SM tiinetei megfosztottak
attol, hogy a mindennapokban bdtor lehes-
sek. A lehetd legkevesebbet vezetek. A le-
hetd legkevesebbet jdrok. Nem megyek ki,
ha siit a nap. Tdrsasdei élet helyet inkdbb
alszom. Mindent az utolso részletig meg-
tervezek. Roviden: unalmas vagyok, nem
bator. Egy szdrnyli helyzetbdl igyekszem ki-
hozni a lehetd legtobbet.”

- A betegségnek koszonhetem, hogy betelje-
siilt egy régi vagyam, s irhatok - jelenti ki a
2012-ben elinditott internetes naplojara
utalva. Szeretett volna korabban is irassal
foglalkozni, azonban a mindennapos teen-
dék kozepette nem nyilt ra alkalma, s mun-
kaja is mas iranyba vitte. A blogon a sajat
életérdl valo rendszeres iras szelepet jelen-

tett szamara. Kiirta magabol mindazokat —




A
kezelborvosom
eltiltott attol,
hogy mds
betegek negativ
bejegyzéseit
olvassam.”

a fizikai és lelki nehézségeket, dilemma-
kat, amelyek foglalkoztattak. Megosztotta
masokkal tapasztalatait, ketségeit és oro-
meit. Tobb internetes forumhoz is csatla-
kozott, rendszeresen ir fidaval valo kapcso-
latarol is (bejegyzéseiben a ,Tinédzser”
-nek hivja). Ahogy telt az id6 és szaporod-
tak a naplojegyzetek (mar tobb mint 600
rovidebb-hosszabb bejegyzes érhet el az
oldalon), Ggy alakult ki koriilotte egy vir-
tualis sorstarskozosség. Az angol nyelvi
blogra tobb mint szaz orszagbol kattintot-
tak mar, sokan évek ota kovetik Barbara
sorsat, rendszeresen hozza is szoélnak a
cikkekhez. A blog cime jelzi a betegséghez
valoé hozzaallasat: ,Stumbling in flats - a
funny old life with multiple sclerosis”, az-
az ,Botladozni lapos talpu cipdben - a jo
oreg vicces élet sclerosis multiplex-szel”.

»Szeretem az esit. Egyrészt, ha hosszabb
ideig a napon vagyok, ugy nézek ki mint
egy diihos vords paradicsom. Mdsrészt, s
ez a fontosabb, az esdé az embereket bent
tartja a lakdsban: lefekszenek és tévéz-
nek. Pont mint én most. gy nem érzem
magam annyira bdndsnek...”

- Amikor beteg lettem, én is kerestem
sorstarsakat az interneten, de a legtobb
forumban letargiaval, depresszioval talal-
koztam. A kezeldorvosom el is tiltott at-
tol, hogy ezeket a negativ bejegyzéseket
olvassam, s persze én is éreztem, hogy
nem tesz nekem jot. En nem sajnalni és
elsiratni akartam magam, hanem Unnepel-
ni az életet! Ha SM-mel, hat SM-mel. Ez
nem azt jelenti, hogy homokba dugom a
fejem vagy rozsaszin képet festenék a be-
tegségrol: az SM egy ariasi szivas és igaz-

sagtalansag, am ha mar igy van, probalom
a jo oldalat nézni a napjaimnak. Nem azt
leltarozom, amit elvesztettem, hanem azt
probalom értékelni, ami megadatik. Pél-
daul ott lehettem, amikor a fiam az dsszel
bekoltozott az egyetemi kollégiumaba. Ez
oriasi ajandék nekem! Nem sokkal korab-
ban, a tiinetek kozétt vergédve még nem
lehettem biztos abban, hogy ez sikeriilni
fog. De sikeriilt!

»Elgondolkodtdl mdr azon, milyen lenne a
nem SM-es életed? En gyakran. Elképze-
lem, hogy milyen lenne, ha csak egyetlen
szombatot visszakapnék. Kdrbejdrnam a
bolhapiacot, vennék néhdny kézmives
pékdrut, lazitanék a kanapén, hiszen ugy
sem lesz holnap. Meg mindig egy megbiz-
haté munkatdrs lennék, csak rossz dlom-
nak gondolndm, hogy valakit egy betegség
miatt elkildenek koziliink egy olyan mun-
kahelyrél, amely biiszke az iigyfeleinek
valo segitségnyujtdsra. Még mindig pdr-
kapcsolatban élnék. Még mindig aktiv szii-
[6 lennék. Még mindig normdlis idében
lennék ébren. Még mindig a semmibdl
akarnék fézni valamit. Még mindig lenne
egy teljesen mikédé agyam... Ehelyett
felébredtem egy gydnyord, felhétlen na-
pon, s minden megvdltozott: elvesztettem
a munkdm, a partnerem, a gyerekem bi-
zalmdt, a jovémet... De mit szereztem?
Ha most visszanézek, ugy ldtom: még min-
dig egy lelkileg rombolé munkdt végeznék,
egy zsdkutcdban vereddd pdrkapcsolatban
élnék, még mindig nem ismerném a korii-
lottem lévd csoddkat. Oké, az agyam nem
mikddik rendesen, azonban végtére is egy
kis kiizdelem nem drt a kreativ irdsnak...
Uj irdnyt és célt nyertem. Nemcsak az SM,
hanem bdrmely életet megvdltoztaté be-
tegség késztethet arra, hogy felébredjen
az ember, kezébe vegye és végre sajdt ma-
ga irdnyitsa az életét, uj utat taldljon.”

Barbara irasai évek ota rendszeresen meg-
jelennek az angol nemzeti SM tarsasag
weboldalan is, szamos forumon hivatkoz-
nak ra. Az internetes naplo tobb civil és
szakmai elismerést is nyert, majd nyom-
tatott konyv formaban is kiadtak. A brit
betegszervezet a konyvhoz adott ajan-
lasaban azt irta: ,ha Bridget Jones SM
beteg lenne, ez lenne az 6 naploja.”



Barbara 0j munkat talalt, ismét beiratko-
Zott az egyetemre is. A cardiffi Metropolitan
Egyetem hallgatoja, kreativ irast tanul.
Miutan felfigyeltek ra, tobb civil mozga-
lomnak is a részesévé valt, az érdek-
képviseleti munkabdl is kivette a részet,
immar nem csak onmagaért, hanem ma-
sokert is kiall.

.Es most, hogy ,eegy él8, virdezd, sikeres
SM beteg vagyok”, hol vannak a kordbbi
bardtaim? Szerencsére egy szoros kir meg
megvan. Legaldbbis azt hiszem. Néhdnyan
ut kézben lemaradtak, ez vdrhaté is volt.
Hiszen hdnyszor kérhetek meg egy bard-
tot, hogy ldtogasson meg, amig én a kana-
pén fekszem? Ez unalmas. En magam is
untam onmagamat. Példdul egyszer hat na-
pon dt kilitott egy szdrnyl influenza, a
Tinédzser egy iskolai kirdnduldson volt
ekkor. A kanapén fekiidtem, sajndltam
magam és a macskdval vitatkoztam.”

- Hianyzik az apam. A betegségem elott is
hianyzott: lres volt a széke az eskiivg-
mon, nem lehetett ott a fiam sziiletésénél
vagy amikor atvettem a diplomam. Amiota
az SM-mel élek, azota is sokszor gondol-
tam ra: milyen jo lenne vele megbeszélni
az érzéseket, a kétségeket, a dilemmakat,
amelyeken mint beteg és mint betegsege
miatt bekorlatozott sziilé 6 is keresztiil
ment. Persze tudom, hogy nincs értelme
ragodni azon, hogy mi lett volna, ha... A
legsotétebb napjaimban (és abbdl kijutott
béven) is mindig tudtam, hogy szerencsés
vagyok: apamnak 40 évvel ezelott nem
volt esélye arra, hogy teljes életet éljen,
nekem a kezelések visszaadtak az életem,
altaluk a fiam visszakapta az anyjat. Az

SM része maradt az életemnek, de nem az
tolti ki az egész életem. Remélem, hogy
apam biszke ram, és remélem, hogy a
fiam is buiszke lehet ram. Ha ez sikeril, én
nyertem, az SM pedig veszitett.

»A tortdmon lévé gyertydk elfldjdsa még a
Tinédzser segitségével is kinosan sokdig
tartott, készenlétbe kell helyezni egy tiiz-
oltokésziileket. A kandallépdrkdnyon ott a
sziiletésnapi diszités, az is emlékeztet az
éveim szdmdra - praktikus arra az esetre,
ha az SM miatt netdn elfelejteném...

Gondoltam, megcsindlom az otthoni ,5
fokozatt ifjlusdgfokozd kezelést”: bdr-
hdmlaszto, ,,idékapcsolé” arcmaszk, .,ifjud-
sdgszérum”, szemrdnckrém és ,idét meg-
dllito” hidratdlé. Miutdn elkésziiltem, sza-
ladtam a tiikérhoz megeydzddni rola, hogy
az arcomrol az dregedés mind az 58 jele
elmult és egy 20 éves csillag ragyog vissza
rdm. Csaldddsom leirhatatlan! A puha ba-
babér helyett vérds arcot ldttam és virds
pontokat ott, ahol dltaldban a szemeim
szoktak lenni. A sokkon csak az segitett,
hogy ettem egy harmadik szeletet a tor-
tambol, s kinyitottam egy liveg bort...

A szliletésnapokra egyébként lgy gondo-
lok, mint a szilveszterre, hogy éjfélkor -
illetve este 8 dra 4 perckor, amikor meg-
sziilettem - dtvdltozok, a kordbbi évek
poggydszdt, mint egy romantikus vigjd-
tékban, magam mdeott hagyom, és az Uj
évbe egy vadonatuj, ragyogé emberként
lépek tovdbb. Es mi torténik? Semmi. Még
mindie a régi vagyok. Azt hiszem hidba
vdrok: csak rajtam mualik, hogy megtor-
ténjen a vardzslat.”

»Ha
Bridget Jones

SM beteg lenne,

ez lenne az 6
naploja.”

NAGY-BRITANNIABAN MINTEGY 100 EZER
SM BETEG EL. A Brit SM Tarsasagot
egy SM beteg londoni asszony
férje alapitotta 1953-ban, ezzel
egyike a legréegebben miikadé eu-
ropai SM szervezeteknek. Besza-
molojuk szerint a jelenleg mintegy
32 ezres tagsaggal bird tarsasag
270 helyi SM kozosség egységekeént
mukodik. Az Anglia, Skocia, Wales
és Eszak-irorszag nemzetkozossé-
geként miikodd 65 millios orszag-

ban a Brit SM Tarsasag orszagszerte
csaknem haromszaz embert foglal-
koztat, rajtuk kiviil a szervezetet
tovabbi 5 és félezer onkéntes segi-
ti. A tarsasag ingyenesen hivhato
telefonos segélyvonalat mdkddtet,
a segitségnyujtast pedig nem kor-
latozza az angol anyanyelviiekre,
hanem gyakorlatilag barmilyen
anyanyelvi SM beteg szamara
megszervezik a tolmacsolast. A
sorstarsak és hozzatartozok kozotti

kapcsolattartast és informacio-
aramlast segiti az a mintegy 20
ezer tagot szamlalo virtualis ko-
zosség is, amelynek tagjai a vilag-
halon keresztul tudnak egymassal
kapcsolatba keriilni, tajékozodni,
tapasztalatokat cserélni. A szerve-
zet évente tobb mint kétezer tag-
janak juttat kozvetlen egészség-
ligyi és joléti tamogatast, amellyel
az érintettek eletmindségenek
javitasa az elsodleges cel.

My 1




UJ UGYVEZETO AZ .RSZAGOS SIMVALAPITVANYZELEN

A Magyar SclerosisiMultiplexes Betegekert Alapitvany fennallasa ota lobbizik a hazai SM betegek
korszeruterapiaient, orszagos programokat, talalkozokat szervez. Acivil szervezet tamogattaa hielyi
SM Kozossegek megerosodeset, onkentes segito halozat elinditasat, az SM Vilagnap meghonositasat,
fejleszti es mukodteti ainyiregsyhazi SM rehabilitacios intezetet. Az alapitvany motorja
Nadabdnne Benyik Eva kozel ket eytized utania stafetat Fazekasne dr, Magda Erzsebetnek adja at.

Evek ota keres felkésziilt, tapasztalt, elko-
telezett utodot, akinek atadhatna a Magyar
Sclerosis Multiplexes Betegekért Alapitvany
(MSMBA) ligyvezetd titkari feladatait Nada-
banné Benyik Eva. Most megtalalta Faze-
kasné dr. Magda Erzsébet személyében,
akinek szinten tobb évtizedes tapasztalata
van a civil szervezetek miikodésében, palya-
zatirasban, jogi és pénziigyi kérdésekben.
Alapitoja és kezdetek ota vezetdje ugyanis
a Békés Megyei Sclerosis Multiplexesek
Egyesiilete Egészségiigyi és Szocialis Alapit-
vanynak, korabban az orszagos SM ernyé-
szervezet mikodésében, feliigyelobizott-
sagaban is részt vallalt. A jogasz végzettségli
szakember dolgozott a Koros Volan human-
politikai igazgatojaként, aktiv palyafutasat
2018-ban a Dél-alfoldi Kozlekedési Kozpont
Zrt. jovedelem-elszamolasi osztalyvezetdje-
kent fejezi be, az ezt kavetden felszabadu-
lo idejet forditja az orszagos SM alapitvany
ugyvezet6 titkari feladatainak ellatasara.

Nadabanné Benyik Evanal 29 évvel ezelétt,
45 éves koraban deriilt ki az SM. A Kéros-
vidéki Viziigyi lgazgatosagnal tervezo tech-
nikusként gatérhazak és szivattyutelepek
magasépitését tervezte, majd az arvizes
osztalyon miszaki ellendrként dolgozott. A
szédliléssel, instabilitassal is jaro betegség

»A kbzosség
szervezeséeben,
a lobbizdsban,
a politikai és
uzleti
partnerségek
kialakitdsaban
a kiilfoldon
régota sikeres
civilek
pelddjat
probaltuk
kovetni.”

miatt az épitkezéseken végzett munkaval
fel kellett hagynia. KezelGorvosa javaslata-
ra kereste meg az akkor szervezddo Békés
megyei SM klubot. Bekapcsolodva a civil
életbe, a kidzosseéget egyesiiletté szervezte,
amivel sokkal tobb lehetdség nyilt meg
palyazatirasra, forrasteremtésre.

- Akkoriban mint vidéki tagszervezeti vezetd
a Magyar SM Tarsasag réven eljutottam ta-
nulmanyutakra olyan orszagokba, ahol mar
évtizedes tapasztalatuk volt az SM betegek-
nek abban, hogyan kell hatékonyan meg-
szervezni a sorstarskozosségeket, az ado-
manygy(jtést, kiépiteni a politikai és iizleti
kapcsolatokat, hogyan lehet egyiittmikodni
nagyvallalatokkal. Eljutottam Ausztraliaba,
Amerikaba, Izraelbe, Angliaba is, majd az
ott latott onkéntesi toborzast, adomany-
gyljtést, otthonapolast, érdekképviseletet
probaltuk idehaza is létrehozni - emlékezik
vissza a kezdetekre. Mivel elképzeléseit
nem tudta az akkor fennallé keretekben
megvalositani, betegtarsakkal és aktiv helyi
civil vezetokkel osszefogva megalapitottak
a Magyar Sclerosis Multiplexes Betegekért
Alapitvanyt (MSMBA) és a Sclerosis Multiple-
xes Betegek Orszagos Egyesiiletét (SMBOE).
A tagszervezeteket nemcsak batoritottak,
hanem segitették is abban, hogy a klubokbal



szervezodjenek jogi szemeélyiségl egyesiile-
tekke, alapitvanyokka. Az orszagos alapit-
vany és egyesiilet egy évtizeden keresztiil
szimbidzisban mikodott, egyre tobb prog-
ramot szerveztek, SejtMag Magazin néven
sajat lapot adtak ki, orszagos sajto- és foto-
palyazat, nemzetkdzi egyiittmiikodesek,
szemléletformald kampanyok, tobb megye-
ben onkéntes hazi segitészolgalat, sikeres
lobbitevékenység fémjelezte a munkat.

Nadabanné Benyik Eva célkitiizése volt, hogy
legyen az orszagban olyan kozpont, ahol
kimondottan az SM betegek rehabilitacio-
jat szolgaljak. A nyiregyhazi onkormanyzat-
tal megallapodva vett egy épiiletet az
alapitvany, amelyet immar tobb mint egy
évtizede folyamatosan fejleszt, bdvit, esz-
kozokkel lat el. Sajnos mindmaig csak nap-
pali ellatohelyként miikodhet a kozpont,
azaz napi szinten a térségben élok szamara
vehetd igénybe. Az épiilet ugyan mar évek
ota alkalmas a bentlakasos ellatasra is, fel-
szerelt, légkondicionalt szobak varnak az
SM betegeket tobb hetes rehabilitacios
kiarakra, am annak szakmai hatterét és a
finanszirozast nem sikeriilt még megoldani.
A részleget egyelére akadalymentes szal-
lasként hasznositjak: az interneten Borba-
nyai Rehabilitacios Haz néven hirdetik.

- Lépésrdl-lépésre haladhattunk, de sokszor
nem a legsziikségesebb fejlesztéseket haj-
tottuk végre, hanem ahhoz kellett alkalmaz-
kodnunk, amire az aktualis palyazatokon
éppen pénzt lehetett nyerni. Donteni kel-
lett: végrehajtunk esetleg kevésbeé fontos
beruhazasokat is vagy veszni hagyjuk a for-
rast - veti fel a civil szervezetek gyakori di-
lemmajat Nadabanné Benyik Eva. Amikorra
készen allt a kozpont, addigra megvaltoz-
tak a finanszirozasi feltételek. De a jelen-
legi helyzetet atmenetinek tekintik: a Magyar
Allamkincstar tamogatasaval 7 féallasa dol-
gozoval a nappali ellatas folyamatos, biz-
nak abban, hogy tovabb lehet majd lépni
az eredeti tervek megvalositasa felé is.

Aki ismeri aktivitasat, nehezen tudja el-
képzelni, hogy a stafétat atado 74 éves
ligyvezetd titkar ezentdl mihez kezd valodi
nyugdijasként. Bevallja: a 2018 elsé fele-
ben kifutd projektek levezénylését és a
tényleges alapitvanyi atadas-atvételt kdveto

WwAZ
alapitvanyt
egyszerre
szamos fronton
kell képviselni,
a hatterben
fejleszteni, az
eléterben
pedig
folyamatosan
ldthatova
tenni.”

iddszakbdl 6 is csak az elso honapokat tud-
ja elképzelni, amikor élvezi az alapitvanyi
feleldsség, telefonok, hataridok és kritikak
nélkili életet, a kotetlen szabadidot. - Meg
kell tanulnom nyugdijasnak lenni - fogal-
mazza meg az eldtte allo legnagyobb kihi-
vast Nadabanné Benyik Eva.

Fazekasné dr. Magda Erzsébet értékelése
szerint egyszerre van konnyl és nehéz
helyzetben. Konnyebbség, hogy egy kozel
ket évtizede miikodd, hiteles, atlathato
szervezetet vesz at Ugy, hogy dnmaga is 22
éve vezet egy megyei szintd SM alapit-
vanyt, tehat jelentos részben ismeri a civil
partnereket. Az orszagos alapitvany miikod-
tetése persze mas nagysagrend, valamint
tovabbi nehézség az is, hogy a stabil és
fejlodé miikodéshez U tamogatokra is sziik-
ség van. Az alapitvanyt egyszerre szamos
fronton kell képviselni, a hattérben fej-
leszteni, az elotérben pedig folyamatosan
lathatova tenni. Bar osszességében sokkal
tobb a forrasért kalapozo civil szervezet
és némely keretek szikiiltek is, az uj tgyve-
zetd titkar meégis bizakodo, mert megla-
tasa szerint (gy a vallalatok, mint a
maganszemelyek nyitottabbak a kreativ ci-
vil kezdeményezések irant, a betegszerve-
zetek szerepe pedig egyre nagyobb.

Az alapitvany kuratoriumanak Osszetétele
is modosul az lgyvezetd titkar személyé-
nek valtozasaval. Az Uj osszetétel: elndk
marad Szantai Anita rehabilitacios szakem-
ber, tagok pedig Fazekasné dr. Magda Er-
zsebeten kiviil dr. Rozsa Csilla neurologus
féorvos, Kék lgnacné, a nyiregyhazi SM
centrum helyettes vezetéje, valamint Kupa
Mihaly egykori pénzligyminiszter.
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- NEMZETKOZI AJANLASBAN
OSSZEGZIK AZ SM KEZELESEK

TAPASZTALATAIT
Egyedi
korlefolyas,

szemelyre szabott

terapiak

Az SM gyogyszeres terapiajaban
Magyarorszag nem all rosszul: még egyes
nyugat-europai orszagoknal is jobbnak

mondhato az SM kezelesében
alkalmazott immunmodulans

gyogyszerekhez valo hozzaférés. Az
esetek tobbségében nincs finanszirozasi
korlatja annak, hogy az SM betegek
megkapjak a kezeloorvosuk altal
indokoltnak tartott injekcios, szajon at
szedhetd vagy infuzios terapiat.
Ugyanakkor a széles és folyamatosan
boviilé gyogyszerpalettabol az is adodik,
hogy nincs egyértelmi utmutatas arra,
hogy adott beteg szamara melyik
terapids ut lehet az optimalis valasztas,
. ebbél kévetkezben pedig a terdpids Y

~ gyakorlat kiilonbozhet az egyes SM
centrumokban is. 2018-ban varhatoan uj
, nemzetkozi szakmai ajanlas (guideline)
3 jelenik meg, amely az egyre bovilo
s ismeretek alapjan osszefoglalja az SM
== kezelésének szempontjait, az eddigi

m tapasztalatokat feldolgozva ad

Wl Utmutatdst, segit eligazodni a kezelési

~ lehetdségek

= i

Igen nagy szabadsagfokot enged a hazai
tarsadalombiztositas az SM terapiak kozotti
valasztasban: az injekcios, szajon at szed-
heté és inflzios SM gyogyszerek tobbsége
elérheté a magyar SM betegek szamara. A
betegség aktivitasa s a Nemzeti Egészség-
biztositasi Alapkezeloé (NEAK) finanszirozasi
szabalyai meghatarozzak, hogy az elso
vagy a masodik vonalba sorolt terapiak k-
ziil lehet valasztani, am ezen tulmenten a
kezeléorvos a beteg aktualis allapotara,
kortorténetére, kisérobetegségeire tekin-
tettel tehet javaslatot Ggy, hogy figyelem-
be veszi a paciense élethelyzetét és egyéni
szempontjait is. Fontos tényezé a mellék-
hatasok toleralhatosaga, a beadas modja
(szajon keresztiili, injekcios vagy inflzios),
és az, hogy milyen gyakorisagi kezelés
illeszthetd bele legkdnnyebben a beteg
eletritmusaba.

Mivel az SM gyogyszerek hossz( tavu hate-
konysaga szamos - jelentds részben eldre
nem lathato - egyéni szemponttol is fiigg,
ezért nincs egyértelmii Otmutatas arra,
hogy adott beteg szamara mi lehet az opti-
malis valasztas. A terapias ddntésnek a
beteg és az orvos részérél egyarant van
szubjektiv eleme.

- A Magyar Neuroimmunologiai Tarsasag
(MANIT) a kezelési adatok alapjan figye-
lemmel kiséri az SM centrumok komplex te-

rapias gyakorlatat. Részben a nagyobb

betegszambol adodoan, részben a nemzet-

_ kozi gyogyszervizsgalatokban valo hangsu-

lyosabb szerepvallalas eredmenyekent a

szélesebb klinikai tapasztalattal rendelkezo

SM centrumokban nagyobb aranyban alkal-
maznak Gjabb terapiakat. A gyogyszerva-
lasztasban megnyilvanulo kiilonbségeket
szamos tényezd magyarazza, ilyen példaul
a gyogyszerek alkalmazasanak modja és

gyakorisaga, a terapiakhoz tarsulo kotelezo

biztonsagossagi laborvizsgalatok és klinikai
kontroll vizsgalatok centrumonként esetleg

~ eltérd hozzaférése is - véli dr. Jakab Gabor,
. a MANIT fotitkara. A képet tovabb arnyalja,

hogy az SM centrumokban eltéro a miiszaki




felszereltség, az ellatott betegek szama, a
klinikai gyogyszervizsgalatokba valé bekap-
csolodas esélye, masok a rehabilitacios le-
hetdségek. Kiilonbségek vannak tovabba a
pszichologiai segitségnyljtas gyakorlata-
ban, a helyi tamogato civil sorstarskozosseg
elérhetdségeben, szervezettségében is.

A févarosi Uzsoki Korhaz neurologiajanak
osztalyvezetd foorvosa hasznosnak tartja,
hogy az 5M centrumok szakorvosai rend-
szeresen egyeztetik sajat tapasztalataikat,
megbeszélik eredményeiket, gyakorlati
kérdéseiket, egyedi eseteiket. Amint Jakab
Gabor fogalmaz, nem az a cél, hogy feliil-
biraljak egymas dontéseit, hanem az, hogy
az eredmények ismereteben tanulhassanak
egymastol. A gyogyszerek kifejlesztése so-
ran osszegyllt, majd publikalt tudomanyos
adatok mellett ugyanis figyelembe kell
venni sok ezer SM beteg hétkdznapi ta-
pasztalatait, visszajelzéseit is. Az orvos-
tarsasag tovabbkepzesek és tapasztalat-
cserék szervezésével jarul hozza ahhoz,
hogy az SM centrumok orvosai a legfrissebb
ismeretek birtokaban hozhassanak ddnte-
seket,

A Sclerosis Multiplex Kezelesi és Kutatasi
Europai Bizottsag (ECTRIMS) és az Europai
Neurologiai Akadémia (EAN) hosszlu tapasz-
talatgylijté és elokészitdé tudomanyos
osszegzest kovetden 2018-ban publikalja
az SM kezelésére vonatkozo legtjabb nem-
zetkozi terapias iranymutatast. Errél dr.
Csépany Tiinde, a Debreceni Egyetem Neu-
rologiai Klinikajanak docense szamol be,
aki mar ismeri a tervezetet.

- Az iranyelv hangsulyozza, hogy mar akar
az elso tinetek megjelenésekor, a klinikai-
lag izolalt szindroma (CIS) kimondasakor
indokolt lehet megkezdeni a kezelést.
Szintén alapelv, hogy mindig kezelést indo-
kol a betegségaktivitas, azaz ha két év
alatt legalabb két relapszus tarténik. A ke-
zelést altalaban a legbiztonsagosabb
gyogyszerekkel kell kezdeni, s akkor kell
valtani, ha azokkal nem sikeril megallita-

ni, lelassitani a betegség lefolyasat. Ezt az |

egyre hatékonyabb, am a mellékhatasokat

tekintve egyre kockazatosabb terapiak felé

valo lépeést eszkalaciés modszernek neve-

zik. Ettol viszont el lehet térni akkor, ha a
betegség aktivitasa ezt indokolja, ebben
az esetben rogton az erdsebb hatasu
gyogyszerekkel célszerii inditani a terapi-
at. Nem elég a klinikai allapotot, tehat az

. aktualis tuneteket ertekelni, kilonosen a

kezelés elso ket évében fontos a radiologi-
ai aktivitast, tehat az MRI felveteleken
lathato eltéréseket is figyelni. Emellett
fontos szempont a beteg valasztasa is:
mind a terapia elinditasakor, mind egy
esetleges gyogyszervaltaskor kozos dontés-
nek kell sziiletnie - ismerteti a legfonto-
sabb alapelveket Csépany Tinde.

Az egyetemi docens hangsulyozza: az ajan-
las iranyelveket rogzit es nem azt jeloli ki,
hogy egyes konkrét esetekben mi a helyes
dontés. Az SM egy annyira valtozatos meg-
jelenésii és betegenkeént eltérd korlefolya-
su betegség, hogy nem lehet merev kate-
goriakba sorolni a betegeket. - Sajnos
nincs biztos recept. A legalaposabb kivizs-
galas, a legkoriiltekintobb gyogyszerva-
lasztas sem nyljt garanciat arra, hogy
rogton az elso gyogyszerrel sikeril, vagy
sikeriil egyaltalan megallitanunk a beteg-
séget - fogalmaz Csépany Tinde. Kiemeli:
az ajanlas arra osztonoz, hogy az aktualis
élethelyzet mellett a hosszu tavu terveket
is figyelembe kell venni, példaul hogy egy
fiatal né esetében melyik terapia egyez-
tethetd dssze a gyermekvallalassal.

A hamarosan megszileté ajanlas egy szak-
mai Utmutato, am mellette minden or-
szagban a hazai finanszirozasi protokoll

y marad az iranyado. Magyarul: dontd kérdés,
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hogy mit fizet ki az allam a betegeknek?

Csépany Tunde értékelése szerint Magyar-
orszagon a terapias hozzaférés europai
osszehasonlitasban is megallja a helyét, a
gyogyszervalasztasra vonatkozo szakmai
ajanlasok gyakorlatba valo atiiltetésének
az esetek donto tobbsegéeben jelenleg
nincs akadalya. Az egyetemi docens sze-
rint ezért kulonosen fontos, hogy minden
SM beteget kezeld hazai szakorvos megis-

.« merje a nemzetkozi konszenzussal ossze-

allitott Utmutatast, hiszen ez nem egy
elmeéleti osszegzés, hanem. idehaza van lehe-
toség a gyakorlatban valo alkalmazasra is.

e

»A gyogyszer-
valasztasban

megnyilvanulo
kiilonbsegeket
szamos tenyezo
magyarazza.”

»Fontos
szempont a
beteg vdlasztdsa
is: kozos
dontésnek kell
sziiletnie a
szakorvossal.”
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NEM JAVASOLNAK SZUOROVIZSGALATOKAT GYEREKEKNEL

Mégis mitol lesz valaki SM beteg?!

Oroklétt genetikai hajlam, az élet sordn keletkezd vagy szerzett genetikai elvaltozdsok,
kérnyezeti tényezbk egyardant kbzrejatszanak abban, hogy kialakul az SM. A vildgszerte
zajlé kutatdsok ellenére viszont mindmdig nincs egyértelmii valasz arra, hogy példdul egy
testvérpar egyik tagja miert lesz SM beteg, evy masik tagja pedig miert nem. Amint arra
dr. lllés Zsolt egyetemi tandr, a dan Odense Egyetemi Korhaz neurolégiai osztalydnak
professzora ravilagit, még mindig tobb tudomdnyos magyardazat verseng egymassal: vajon
az idegrendszer sorvaddsa valtja ki az autoimmun gyulladast a szervezetben, vagy a
eyulladds van elébb, majd amiatt kdrosodik az idegrendszer? A betegek dontd tobbségénél
nem lehet megallapitani mikor kezdédott a folyamat, hiszen mire az elsé panaszok
Jjelentkeznek, mar akdr egy évtizede is munkalkodhat a hattérben a betegség.

»A gyulladdsok
és az
idegrendszer
karosoddsa
kézott van
osszefligges,
dm még nem
sikerult
beazonositani
az osszekoto
kapcsot.”

uz M

Két f6 magyarazat létezik ma a tudoma-
nyos publikaciokban arra, mi valtja ki a
sclerosis multiplexet. Az egyik elmélet sze-
rint az immunrendszer hibas mikddése a
kezdbpont: egy fertézés vagy egy mas, be
nem azonosithato torténés miatt az im-
munrendszer megtamadja az agy és a gerinc-
veld idegsejt-nyulvanyait (axonjait) szigeteld
myelinhiivelyt. Ez egy degenerativ (kopa-
sos-sorvadasos) folyamatot indit el, az igy
felszabaduld anyagok pedig fenntartjak a
gyulladast, ami tovabbi karosodasokat valt
ki. A masik elmélet szerint eldszor az ideg-
rendszerben indul meg - részben a geneti-
kai hajlam miatt, részben mas, nem ismert
okbol - egy degenerativ folyamat, ami mi-
att a myelinhiively bomlasnak indul, annak
kovetkeztében pedig gyulladast okozo anya-
gok szabadulnak fel a szervezetben.

- A gyulladasok és az idegrendszer karoso-
dasa kozott van osszefiiggés, am meég nem
sikeriilt beazonositani az Osszekoté kap-
csot. Hiszen a betegek egy részénél a fel-
fellangolo panaszokkal (shubokkal), a gyulla-
dasok aktiv és inaktiv fazisaival jellemezhetd
relapszalo-remittalo idészak akar tobb év-
tizeden at is tart, mig masoknal, a primer
progressziv betegeknél a gyulladas mini-
malis, az idegrendszer sorvadasa mégis a
kezdetektdl folyamatos. Vegul azutan a re-
lapszalo-remittalo betegek tobbségénél is
alabbhagynak a shubok, elmulnak a gyulla-
dasok, a betegség mégis tovabbhaladhat: a
szekunder progressziv fazisba lépve az
idegrendszer fokozatos, lassabb vagy gyor-
sabb leépllése kovetkezhet be. Van tehat
egy mechanizmusa, kialakulasi és fejlédési
ive az agyi elvaltozasoknak, a kozponti




idegrendszerben zajlé gyulladasoknak, va-
lamint van egy mechanizmusa, fejlodési
ive az idegrendszer karosodasanak. A két
folyamat egymasra valo kolcsonhatasanak
iranya és mértéke viszont nagyon valtozo.
Nem tudjuk min mualik az, hogy kinél me-
lyik korforma jelentkezik és az mennyire
gyors lefolyast - fogalmaz Illés Zsolt.

A betegség hatterében valamilyen geneti-
kai hiba biztosan van, hiszen az oroklodes
hatasa kimutathato. Viszont nem lehet
csak a géneknek tulajdonitani a beteg-
séget, hiszen az SM betegek tobbségénel
nincs sem a sziilék vagy a nagyszilok, sem
a testvérek vagy a sajat gyerekek kozott
senki mas, aki szintén érintett lenne. Még
a teljesen azonos génallomannyal rendel-
kezé egypetéjii ikreknél is, ha az egyikik
SM beteg lesz, csak minden 4. testvérpar- 4 betegség

nal lesz az ikertestveér is SM beteg. kezdépontjdt

Az egypetéjl ikrek sem mindenben és nem azert jr.'ehez
tokeletesen egyformak. Ennek okat a tudo- vagy epp
sok abban latjak, hogy bar a genetikai kiin-  (ehefetlen
dulasi alap azonos, de mar a méhen beliil,  heazonositani,
majd a megsziiletés utan is kiilonféle hata- mert az elsé
so_k érhetik az ikertesltv‘ér'eket, amelyek tiinetek
|jn1att_ egyes genek aki':wa'lodna‘k vagy epp jelentkezése
inaktivalodnak a testvérpar egyik tagjanal, 2 2
a masiknal pedig nem. Ez is bizonyitek  €lOtt madr
arra, hogy a genetikai hajlam mellett  €vekkel vagy
donto szerepet jatszanak mas tényezok is  akdr egy
az SM kialakulasaban. evtizeddel

) L ) kordbban is
5 betegség kezdopont]at' az?rt nehéz vagy elkezdédhet a
epp lehetetlen beazonositani, mert az elso
tinetek jelentkezése elétt mar évekkel
vagy akar egy évtizeddel korabban is elkez-
dddhet a folyamat, visszamendlegesen meg-
allapithatatlan, hogy mikor tortént. Mas
okbol végzett MRI vizsgalat révén, tehat
véletleniil (szakszoval mellékleletként) ti-
zenéves gyerekeknél is talaltak mar SM-re

folyamat.”

Az SM BETEGEK GYEREKEINEK dOntd tobbségénél nem alakul ki SM. Nem in-
dokolt, hogy az SM-mel élo sziilok panaszmentes, vélhetden teljesen
egeszseges gyerekeinél szirésként rendszeresen MRI vizsgalatokat ve-
gezzenek. Ez mar csak azért sem javasolhato, mert egyes kontraszt-

anyagok tul gyakori, hosszu tavl, rendszeres alkalmazasa is hordozhat
kockazatot. Masrészt nincs az SM-re egyértelmiien jellemzé MRI-elvalto-
zas, tiinetek nélkiil pedig senkit sem lehet kezelni - magyarazza lllés Zsolt.

jellemzé agyi elvaltozasokat, amelyek még
semmiféle panaszt nem okoztak.

Mivel az SM elsd érzékelhetd jelét gyakran
huszonéves korban tapasztaljak a betegek,
s mivel feltételezhetjiik, hogy elétte tébb
evvel korabban mar elindult a betegség ki-
fejlodése, nagy kérdeés: vajon mi térténhet
tinédzser vagy pubertas korban, ami bein-
ditja a folyamatot? Vélelmezték mar a hor-
monvaltozasok hatasat, de az is felmeriilt,
hogy valamilyen fertozés all a hattérben.
Felvetédott az Epstein-Barr virus (EBV fer-
tozés), illetve az altala okozott, csokbe-
tegségnek is hivott mononukledzis lehetsé-
ges szerepe. Onmagaban azonban ez nem
elég a sclerosis multiplexhez. Lehetséges,
hogy az oroklott hajlamon tal valamilyen
idegrendszeri fejlodési rendellenesseg is
kozrejatszik, példaul mert gyermekkorban
kevés D-vitaminhoz jut a szervezet. Ennek
esetleges szerepét jelzi, hogy a napfényes
orszagokban kevesebb az SM beteg, mint
északon, ahol kevesebb természetes nap-
fényhez jutnak az emberek, igy kevesebb
D-vitamint termel a szervezetik. Azonban
ez is csak egy tényezd lehet a sok koziil.
Raadasul vannak betegek, akiknél csak a
negyvenes éveik tajan jon elé az SM, akkor
veliik vajon nem gyerekkorban, hanem a
hlszas-harmincas éveikben torténhetett
valami, ami a betegséget aktivalta?

Felmeriil a kérdés: ha mar évekkel a be-
tegség megjelenése elétt kimutathatd egy
kezdeti elvaltozas, az SM-es betegek gye-
rekeinél nem indokolt-e szlirévizsgalatot
végezni, hogy hamarabb kideriiljon a be-
tegseg? Hiszen a nemzetkozi szakmai ajan-
lasok szerint a korai kezelés az egyik
kulcsa annak, hogy minél tovabb kordaban
lehessen tartani a betegséget. Illés Zsolt
erre a felvetésre egyértelmd valaszt ad:
nincs értelme a szlirdvizsgalatoknak.




- A kézponti idegrendszerben felfedezhetd
kontrasztanyag-halmozo kéros elvaltozas
(lézio) lehetséges, hogy csak évek vagy
egy fél évtized mulva okoz mérhetd alla-
potrosszabbodast. Ha tehat egy klinikai
gyogyszervizsgalat keretében a még nem
SM beteg, de kockazati csoportba tartozo
emberek egyik csoportjat elkezdenénk ke-
zelni, egy masik csoportjat pedig nem, el-
képzelhetd, hogy 2 év mulva megvizsgalva
az allapotukat, semmilyen kilonbséget
nem talalnank. Ugyanakkor az is lehetsé-
ges, hogy 6-7 mllva egy megismételt alla-
potfelmérés mar mutatna kilénbséget. Ez

A csak MRI leleten felfedezhetd, de pa-
naszt nem okozo elvaltozasokat radiologiai-

lag izolalt szindromanak (RIS) nevezik.  ,A betegség kiilonosen igaz a szekunder progressziv
Az ilyen elvaltozassal élé emberek na-  kezdeti stadiumban levé betegekre. Ezt a hosszu
gyobb részénél - mintegy kétharmadanal - aktivitdsdbol, vizsgalati idoszakot azzal lehetne lerdvidi-
5 éven bellil nem jelentkezik semmilyen 1< tii K teni, ha tamaszkodhatnank olyan kepalko-

feNei : az elsé tunete : e Pl
panasz. Egyetlen tinet jelentkezésekor . .. . . . to, laboratoriumi vagy genetikai elorejelzo
még mindig nem mondjak ki az SM diagné- € C_' ‘,95 2 informaciokra, azaz biomarkerekre, ame-
zisat, onnantdél klinikailag izolalt szind- gyakorisagabol lyek alapjan meg tudnank hatarozni mar a
romanak (CIS) nevezik az allapotot. A lehet gyanu észlelésekor, hogy az adott betegnél

mi varhato a jovében. Ekkor nem kezel-
nénk feleslegesen azokat, akiknek a szer-

kovetkeztetni a
kildtasokra.”

klinikai tunetek és az MRI lelet alapjan
megkiilonboztetik az alacsonyabb és a ma-

gasabb kockazat( CIS betegeket, de ebbdl
a stadiumbol az érintettek mintegy 85
szazalékanal elébb-utobb kialakul az SM.
Tobb SM gyagyszerrol bizonyitottak, hogy
a CIS allapotban megkezdett kezelés kés-
leltetheti az Gjabb allapotrosszabbodast,
az SM megjelenését, igaz a mellékhata-
sokkal is szamolni kell. A hazai tarsada-
lombiztositas viszont a CIS betegeknél
meég nem latja indokoltnak a kezelést: az
allam a masodik relapszustol, az SM diag-
nozis egyertelmi kimondasatol fedezi a
gyogyszerkoltségeket.

A betegség kezdeti aktivitasabol, az elso
tinetek ismétlédési gyakorisagabol lehet
kovetkeztetéseket levonni az SM agresszi-
vitasarol, s ez alapjan inditani vagy val-
tani terapiat. Az MRI-n kiviil ugyanakkor
nincs olyan egyértelmii eldrejelzé vizsga-
lat (biomarker), ami alapjan meg lehetne
mondani egy konkrét betegnél, hogy a
rendelkezésre allo egyre szélesebb kord,
statisztikailag kozel egyenértékii terapias
lehetdségek kozil melyik gyogyszer lehet
a leginkabb hatasos. A jelenlegi SM terapi-
ak a gyulladasos jelenségeket befolyasol-
jak, kozvetlenil a degenerativ folyama-
tokra nincsenek kihatassal.

u M

vezete nem reagal az adott terapiara,
viszont megkapnak a kockazatcsokkentd
terapiakat azok, akiknek abbol bizonyitot-
tan érdemi eldnyiik szarmazik - magyaraz-

za lllés Zsolt.

AKKOR TELJESEN TEHETETLE-
NEK VAGYUNK? Kockazatcsok-
kentd modszerként életmodbeli
tanacsok fogalmazhatok meg:
elsdsorban a D-vitamin folyama-
tos potlasa, valamint a fiatalkori

dohanyzas elkeriilése. A D-vita-
min viszonylag olcson hozzafér-
hetd, elonyos hatasait nemcsak
az idegrendszerrel Osszefliggés-
ben, hanem példaul egyes daga-
natos betegségek megelozésé-
ben is kimutattak mar. A cigaret-
tazas sem csak a rak kockazatat
noveli sokszorosra, hanem mar
onmagaban is fokozza az agy
sorvadasat, igy az SM esetleges
megjelenésekor nagyobb a koc-
kazata az erdsebb panaszoknak,
a nagyobb meértékii funkciovesz-
tésnek a dohanyosoknal. Masrészt
a dohanyzassal adagolt mereg-
anyagok gyulladasos faktorokat
generalnak példaul a nyalkahar-
tyan és a tiidoben is. Ugyan ezek
eleinte nem okoznak panaszo-
kat, de mivel minden gyulladas
immunfolyamat, ezaltal is foko-
zodhat az SM betegség aktivitasa.




BOVUL AZ INFUZIOS TERAPIAS PALETTA
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A havonta adandé infuziét 2006-ban torzs-
konyvezték, 2010 ota finanszirozza a hazai
tarsadalombiztositas, a harom inflzios SM
terapia koziil ezzel gylilt dssze eddig a leg-
tobb tapasztalat. A kezelés elsdsorban azok
szamara hozott attorést, akiknél az elso
vonalban alkalmazott gyogyszerek nem, vagy
nem megfelelden hatottak, a kezelések elle-
nére is gyakoriak és stlyosak maradtak a
gyulladasos idoszakok. A kezelés akadalyoz-
za, hogy a gyulladast okozo fehérvérsejtek
atjussanak a vér-agy gaton, bekeriiljenek a
kozponti idegrendszerbe. A hatoanyag ezek-
hez a sejtekhez (leukocitakhoz) kotodik,
amelyek ezzel az antitesttel a ,hatukon”
mar nem tudnak atjutni az agy védohalojan,
a vérbél nem keriilnek at az agyallomanyba.
Ezaltal csokkenhet a gyulladas, lassulhat az
SM altal okozott idegkarosodas. Egy ritka,
de sulyos, akar végzetes kdvetkezmények-
kel jaro idegrendszeri fertézés (PML) mi-
att a betegeket szirni kell a szovédmeényt
okozni képes JC-virusra, 2 éves kezelés
utan a megnovekedd kockazatok miatt uj-
ra kell értékelni a terapia folytatasat.

2013-ban adta ki az eurdpai gyogyszerha-
tosag annak az infuzionak az engedélyét,
amelyet a terapia megkezdésekor 5 napon
at, majd egy év mulva 3 napon at kell alkal-
mazni - ha minden jol megy, tobb kezelésre
nincs szilkség, ha mégis, a 3 napos kezelés
1-1 év elteltével még kétszer megismétel-
heté. A gyogyszer hatoanyaga azokhoz a
fehérvérsejtekhez (limfocitdkhoz) kapcsold-

: _dithnzzé melyekeneytﬂﬁznevﬁfehér-

jék az immunrendszert. A |
hatdsa, hogy fokozodik a m
immun betegségek és a
zata. Ugyan két inflizios kezelés

azokat kovetéen nincs szikség SM
szerre, laboratoriumi kontrollt a
utan is 4 éven at havonta végezni kel

Az EMA 2018. januarban torzsko
legujabb influziés SM gyodgyszert:
kezelést két hét elteltével egy
koveti, majd 6 havonta kell ismételni
Gjabb kezelést klinikailag vagy képall
vizsgalatokkal igazolt aktiv rela
tegség indokolhatja, illetve ez az elsd
rapia, amely a gyulladasos aktivitas jell
z6i szerint korai primer progressziv SM-
is alkalmazhat6. Amint azt dr. Rozsa |

a Jahn Ferenc Dél-pesti Kérhaz
féorvosa magyarazza, a kezelés megall
nem tudja, de lassithatja a betegség el
haladasat (progressziojat). A féorvos
kelése szerint a terapia reményt
eddig kezelhetetlen korformaja SM
séggel éloknek is, am azt is hozzateszi
a hosszabb tavu tapasztalatok al
rilhet ki, hogy az érintett bet
kik tudnak igazan profitalni a te

Az inflziok tehat az agress:
lyassal fenyegetd, aktiv SM
haladasanak lassitasara
Csilla ramutat: a terapias p

vagy sz&jon at s




SARINGERNE DR, SZILARD ZSUZSANNAS

PELLDAADO) OROKMOZGO

Mozognilelmeny: es elet 2

Amikor: leendo rehabilitacios szakembereket kezdett oktatni a Semmelweis Egyetem Peto
Andras Karan, meg nem gondolta, hogy nehany ey, elteltevel elete legnagyobb Kihivasa
onmaga rehabilitacioja lesz. Saringerne dr. Szilard Zsuzsanna allapota a masodlagos
progressziv SM miatt fokozatosan romlik. A eyermekkora ota versenyszerien sportolo
asszony ugyan az elkeseredettseg sok staciojat megjarta, de vegul eltokelte: bar az
orvostudomany ma nem kepes javitani a helyzeten, nemhajlando tetienul varni eronlete
hanyatlasat. A sportban talalta meg utjat: amikor nem masokkal, akkor onmagaval
versenyez, simindannyiszor nyer, amikor. teljesiti a kituzott celt.
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Feltem, hogy
nem fog
sikertilni, de

veoll kidertilt:

meg sincs itt a
vilagvege."”
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»Most mar mindenre alkalmatlan vagyok -
gondoltam akkoriban,* @mikor 2009-ben ki-
deriilt a sclerosis multiplex. Szornyli jovo-
képébe beleéltem magam mar akkor, amikor
pedig még nagyon jo allapotban voltam.
Azoktol a kihivasoktol is elkezdtem vissza-

- L - 3 o,

kozni, amelyek teljesitésére pedig még ke-
pes lettem volna, mert rogtén eszembe
jutott: de hiszen én beteg ember vagyok! A
kornyezetem is ezt sugallta. Holott rehabi-
litacios szakemberként elméletben tudtam,
hogy aki elvesziti az egészségét, az sokszor
megijed a helyzettdl és még passzivabb éle-
tet kezd el élni, pedig épp ennek ellenke-
z6jét kellene tennie. En gyermekkorom ota
versenyszeriien sportoltam, talan éppen
ezert gondoltam Ggy, hogy csokkent moz-
gaskészseggel mar mit sem ér a sport, mit
sem érek én a sportban. Hiszen nem érhe-

tek tobbé célba a legjobbak kozott akkor,

ha magamhoz képest is csak feleannyit tu-
dok teljesiteni, mint azeldtt. Szerencsére a
sporttarsaim veégiil meggydztek és elvittek
az edzésekre” - eleveniti fel az SM diagno-
zis utani érzéseit és dilemmait Zsuzsa.

Az igazi attorést egy balatoni Uszéverseny
hozta, ahol 2 kilométert kellett a nyilt
vizen Uszni. Zsuzsa igy emlékezik vissza:
»Féltem, hogy nem fog sikeriilni. Az id6 jo

volt, de a viz hullAmzott. Azzal indultam
neki végiil, hogy ha nem megy, legfeljebb
kililok a kiséréhajora. Vegig erosen kon-
centraltam, minden mozdulatra odafigyel-
tem. Es lelsztam! Mire kijottem a vizbél,
mintha a hullamok helyrelokdosték volna

.‘:‘ - -
az egyensulyomat. Kénnyebb volt a jaras, de
ami a legfontosabb: fantasztikusan éreztem
magam. Elhittem, hogy még sincs vilagvége.”

Zsuzsa betegségére nincs olyan SM gyogy-
szer, ami hatékony lehetne, egyediil szte-
roidokat kap, amikor az allapota indokolja.
Legutobb erre masfél évvel ezeldtt volt
szilkség, mert lebénult a laba. A kezelések
akkor talpra allitottdk, am az orvostudo-
many jelenlegi allasa szerint allapota
folyamatosan rosszabbodni fog, csak a
betegség eldrehaladasanak iiteme és mér-
téke kérdéses. ,Nem haragszom az orvo-
sokra, mert 6k a sajat eszkoztarukkal
megtesznek mindent, amit ismernek. Viszont
elegem lett abbol, hogy a kérnyezetemben
sajnaljanak, elegem lett azokbol a tana-
csokbol, hogy 6vjam dnmagam, s ekozben
mindenki - velem egyiitt - tehetetleniil
nézze, hogyan veszitem el a képességei-
met. A kimeritd sport altalaban nem java-
solt az SM betegeknek, am én gy érzem,
nekem hasznomra valik, s mivel nincs mas



javaslat a merlegen, igyekszem magamon
segiteni* Ehhez persze kell az is, hogy nem-
csak tapasztalt sportold, hanem fejleszté
szakember, testneveld tanar és edzo is va-
gyok, tehat nem vaktaban hazardirozok.”

Sokat segit Zsuzsanak a rendezett csaladi
hattér: férje tolmacs, fia miiszaki szakem-
berként a repiilétéren dolgozik, érettségi
elétt allo lanya pedig gyogytornasz szeret-
ne lenni, hogy segitsen édesanyjan és ma-
sokon. Zsuzsa rendszeresen edz konditerem-
ben és hetente tobbszor jé’r uszni is.
»Uszas kozben jobban tudom uralni és ko-
ordindlni a testem. Egy varosi séta szaz
méter utan kinszenvedéssé tud valni akkor
is, ha egy specialis jarassegité eszkoz sokat
javit a jaraskészségemen. lgazan a viz az
én kozegem.” A szteroidkezelést kivano,
masfél évvel ezel6tti, heteken at tartd jaras-
képtelensége ugyan legyengitette, ennek
ellenére célként tlzte ki, hogy részt vesz a
2017-es magyarorszagi vizes vilagbajnoksag
utdn a szenior sportoléknak meghirdetett

FINA Masters Vizes Vilagbajnoksag balatoni
nyilt vizi versenyén. Januarban kezdte a fel-
késziilést, s bar az elére megtervezett edzeés-
programot nem tudta tartani, azért meg-
erosodott, noha jelentosen lassabban volt
képes Uszni, mint korabban. Ennek ellenére
beadta a nevezést, elindult a bajnoksagon.

»ELjott a vilagverseny napja. A koriilme-
nyek nem voltak idealisak. Bar az augusz-
tusi napon a levegd és a viz is kellemes
volt, am erds szél és nagy hullamok nehezi-
tették az Uszast. Az els6 1300 méteren, a
90 fokos forduloig végig oriasi hullamokkal
kellett kiizdeni, Ossze-vissza dobalt a viz.
Akkor volt atmenetileg kénnyebb, amikor
megtalaltam a hullamok ritmusat, akkor
tudtam rendesen levegdt venni, korilnéz-
ni. Amikor ez nem sikeriilt, nem egyszer el-
bizonytalanodtam, hol is vagyok. Az utolso
ezer méteren a labam nem akarta, hogy
usszak. A kezdeti erds hullamzas miatt nem
sikeriilt beosztani az erémet. Lassitottam,
de nem alltam meg. Nem az idéeredmény

~Nem a
vildgbajnoki
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célom, hanem™
hogy
teljesitsem a
vallalasom,
legyozzem
onmagam. "
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kortilmenyek
nem adnak
felmentest
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érdekelt, nem a vilagbajnoki cim volt a cé-
lom, hanem hogy teljesitsem a vallalasom,
a nehezitett koriilmények ellenére is le-
gy6zzem onmagam. Es sikeriilt! Raadasul
még sok masik versenyzot is magam mo-
gott hagytam, mert bar azt hittem, hogy
én vagyok az utolso, de hiszan még uta-
nam értek csak célba. Korosztalyomban a 3
kilométeres tavon a vilag 52. legjobb nyilt
vizi Uszoja lettem! Biiszke vagyok erre az
eredményre és oriulok annak, hogy sokan
biiszkék voltak ram, sokaknak erét adhat-
tam a példammal.”

Zsuzsa mar csak azokat a versenyeket ked-
veli, ahol a teljesités szamit és nem az idéd.
Szilveszterkor egy vizes galan vett részt,
ahol egy jo hangulatu versengésben folya-
matos palyavaltasokkal (sztak a medencé-
ben. El6tte egy jotékonysagi versenyen egy
12 oras valtora nevezett be: (szott este 8
es 9 kozott, majd hajnalban 2 és 3 kozott
egy-egy orat, osszesen 6 kilométert. Akkor
is felvillanyozva szallt ki a medenceébaol.

Zsuzsa a kozponti idegrendszer sériilése
miatt mozgaskorlatozotta valt emberek fej-
lesztésével foglalkozd leendd konduktorokat
tanit a Petd Intézetben, tehat az orszag egyik
rehabilitacios szakmai kézpontjaban. Tudo-
manyos kutatomunkat is végez, a kozel-
multban habilitalt. Szakteriilete a test-
nevelés, szakmai publikacioiban foglalko-
zott a seriilt fiatalok fejlesztési lehetoseé-
geivel, a fejlesztésben alkalmazhato (j
modszerekkel, a fogyatékossaggal éldk
sportolasi lehetdségeivel. Utobbirdl azt
mondja: egy mozgaskorlatozottsaggal élo
ember sokszor amiatt is kimarad a sport-
bol, mert megoldhatatlan szamara az adott
helyszinre valé eljutas. Kijutni a lakasbal,
kozlekedni vagy szallitast kérni, 6nmaga-
ban mar ez a tortlra is elfaraszthat annyira
egy sériilt embert, hogy feleméssze mind-
azt az energiat, amit egyébként a sportra
lenne képes szanni. Ugyanakkor Zsuzsa az
akadalyok ellenére azt vallja: a korlilmények
nem adnak felmentést minden alol.

—_—

M v



,»Ki kell lépni a komfortzonabol. A fejlodés-
hez nem szétszedni kell a.szervezetet, csak
kicsit tobbet tenni, mint ami meg kényel-
mes: megemelni a pulzusszamot, elfaradni.
{a masért nem, azért is érdemes csinalni,
hogy kizokkentsiik magunkat a rosszabb
napokon nyomorUsagosnak tiing helyzetiink-
bél. No meg hogy ne dilizziink be.”

»Nem szépithetjuk: sok ember a lustasag
miatt nem mozog. Ez az egészségesekre is
igaz, egy betegség pedig alibit ad arra,
hogy valaki miért a kanapét valasztja az
aktivitas helyett. Természetesen a beteg-
ségrél, a shubokrdl, a rokkantsagrol, a
gyotré faradékonysagrol, a cselekvést gat-
l6 depressziorol senki sem tehet, viszont
nem menthetjiik fel magunkat az egyéni
felelsség alol: nmagunk milyen erdfeszi-
téseket tesziink az allapotunk, az egészsé-
glink érdekében? Példaul a Petd Intézetben
is elérhetd specialis fejleszté tréning SM
betegeknek, én is elmentem néhany fog-
lalkozasra, amelyeket nagyon hasznosnak
éreztem. A résztvevok kozott voltak nalam
sokkal rosszabb allapotban lévok is, akik
szintlgy megoldottak, hogy ott legyenek,
dolgozzanak onmagukért. Ez alol nem kap-
hat felmentést senki, hiszen a gyakorlatok
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fizikai
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egy része még agyhoz kotott betegként,
odahaza vagy korhazban is elvégezhetd. A
személyre szabott feladatokkal, progra-
mokkal, a mindennapokba beépiilé rend-
szeres fizikai aktivitassal egy fokkal mindig
javithato az aktualis helyzet, legyen az
egyébként barmilyen kétségbeejts.”

Zsuzsa sajatsagos helyzetben van, hiszen
egyik oldalon ismeri a szakirodalmat, a
rehabilitacioban alkalmazhato lehetGsége-
ket és korlatokat, masrészt viszont mind-
ezekrél betegsége révén elsé kézbdl van
informéacidja is, kollégainak, tanitvanyai-
nak sajat példaja nyoman hiteles vissza-
csatolast tud adni. ,,Valoszinileg, ha ma
jelentkeznék ide hallgatonak, nem tud-
nam teljesiteni az alkalmassagi feltétele-
ket és nem vennének fel. Viszont abbdl,
hogy most betegként is itt dolgozom, sze-
rintem profitalhatnak a munkatarsak és
a hallgatok is.”

»A sors olyan helyzet elé allitott, ami
egeész életemre kihat. Az SM megvaltoztat-
ta a mindennapokat. Sportoloként, moz-
gasszakemberként sok idébe telt, mire a
korlataimat valamennyire elfogadtam,
talan inkabb megszoktam. Most 47 éves
vagyok, egy 60-70 éves ember mozgas-
készségével. Minden nap azért dolgozom,
hogy ezt a 60-70 éves fiatalsagomat hosszl
idén at megérizhessem. A mozgaskorlato-
zottsag sok mindenrdl lemondasra kény-
szerit, az emberekkel valo kapcsolatom is
megvaltozott. Azonban a vagyaim megma-
radtak, tudok célokat kitlzni és elérni,
még ha a megvalositas koriilményesebb is,
mint régen volt, valamint sokkal tobb hit,
turelem, kitartas, elfogadas és elfogadta-
tas kell hozza.” e

»Nekem olyan rendszeresen szedett gyogy-
szerem van, aminek nincs mellékhatasa: a
sport. Rovid és hossz( tavon egyarant él-
vezem a pozitiv fizikai és lelki hatasat.
Gyakran latom, hogy a kdriilottem lévo
emberek csodalkoznak, féltenek. Azt gon-
doljak, hogy fajdalmakkal él6, nehezebben
mozgd emberként nem tudom teljesiteni a
célt. Azutan velem egyiitt oriilnek. Szeret-
ném, ha minél tobbeket mozgosithatnék:
mozogni élmeény és élet!”
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Piacképesek

A Csongrad megyei SM egyesiilet a sors-
tarsakat mozgositd, dsszefogd rendszeres
programokon tdl minden lehetdséget meg-
ragad arra is, hogy minel tobb egészséges
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Onkéntes kozpont
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KOMAROM-ESZTERGOM MEGYE

Verseny a Dunaval

Betegtalalkozot és jotékonysagi futoversenyt
szervez a Magyar Sclerosis Multiplexes
Betegekért Alapitvany (MSMBA) a 2018-as
SM Vilagnap (majus utolso szerdaja) elotti
szombaton, 2018. majus 26-an Esztergomban
a Duna-parton - kozolte Szantai Anita elnok.

emberrel is talalkozzon. Gyuracz Anna-
maria egyeslleti elnék elmondta: Empatia
Terapia programjuk keretében iskolakban
diakoknak tartanak arakat, hogy a jovo
nemzedék tébbet tudjon az SM-rél, megis-
merjék a mindennapok nehézségeit, ezaltal
nyitottabbak legyenek a betegek, mozgas-
korlatozottsaggal élék irant. A hétrél-hétre
folyé — egyben rehabilitaciot is nyujtd —
kézmiives foglalkozasok soran keésziilt al-
kotasokkal is rendszeresen jelen vannak a
kézmiives piacokon és vasarokon, civil
talalkozokon, rendezvényeken. A termé-
kek megvasarldi a fogyatékkal €16 alkotok
rehabilitacidjat is tdmogatjak, azonban az
eladasoktal figgetleniil az alkotok 6nmaga-
val az alkotas folyamataval és a tamogato
kézosséggel is mar nyernek.

csolatban — tajékoztatott Herczegné Szabd
Marianna egyesiileti elndk. A betegszerve-
zet egy korabbi évben zajlott palyazat kere-
tében az orszagos modellprogramként meg
2014-ben megnyitott gyulai SM Adomany-
boltot Onkéntes Pontta alakitotta, ezaltal
jelentbsen bdviteni tudta a programokba
alkalmankent bevonhaté onkéntesek |ét-
szamat. Az SM Adomanybolt mas téren is
bevaltotta a hozza flizott kezdeti reménye-
ket: folyamatosan munkat biztosit megval-
tozott munkakeépessegl dolgozdk szamara,
az egyesuletnek bevételt és civil kapcsola-
tokat hoz, valamint kozponti elhelyezkedé-
se révén jelentésen hozzajarult ahhoz,
hogy a térségben szélesebb kérben ismer-
tebbé valjanak az SM egyesiilet torekveései.

Az Erzsébet Parkbol indulo verseny helyi
szervezeseben és lebonyolitasaban reszt
vesz az Esztergom és Vidéke SM Klub és
az Esztergomi Futomivek Amatér Sport-
egyesiilet, védnok Romanek Etelka, Esztergom
polgarmestere. Az adomanyceéli nevezési
dijas futason 500 méteren, 5 és 10 kilome-
teres tavokon lehet indulni, versenyen kiviil
pedig lehetdség lesz egy 1 kilométeres gya-
loglasra is. A tervek szerint majus végén
tobb varosban is lesz figyelemfelhivas, az
esztergomi talalkozora pedig az orszagbol
tobb helyi SM egyesiilet is szervez utazast
az MSMBA tamogatasaval. Cél a sajtoban
valdo megjelenés is, az SM Vilagnap célja
ugyanis, hogy minél tobben halljanak az
SM-rél, ismerjék meg a betegek problémait
és torekvéseit. Bovebb informacio: (30) 303-
6466, (20) 913-7189. (Foténkon az MSMBA
2014-es budapesti vildgnapi rendezvénye.)

Az alkotok az
alkotdssal és a
kozosseggel
mar nyernek."”

» Tobb mint 140
onkentessel
dllunk
kapcsolatban.”

., Tobben
ismerjék meg a
betegek
torekveseit.”
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Erd a koZosségben

Orszagos SM Napot rendeztek Szolnokon,
ahova mintegy kétszazotven beteg érkezett.
Szakorvosi és civil érdekvedelmi eléadasokat
kovetoen ebédre lattak vendégiil a résztve-
voket, amit zenés program, tancbemutatok
kovettek, majd a Reptarba, a szolnoki repiilg-
muzeumba szerveztek nem mindennapi kiran-
dulast: katonai jarmivekkel, helikopterekkel,
vadaszgepekkel ismerkedhettek az erdeklédok.

Furcsa Jozsefné, a betegtalalkozot megszer-
vezo SM Betegek Jasz-Nagykun-Szolnok Megyei
Egyesiiletének elnoke elmondta: az SM bete-
gek orszagos talalkozojat altalaban minden
év szeptembereében rendezik mas-mas varos-
ban, Szolnok ezt megeldzéen legutobb 2013-
ban szolgalt helyszinil. Az orszag minden reé-
szebol erkeztek Ujonnan diagnosztizalt és a
betegséggel régota egyiitt elé SM betegek,
hogy elsd kézbdl kapjanak informaciokat a
kezelesi lehetosegekrol, a civil erdekvedelmi
kihivasokrol. A résztvevik tobbsége a helyi
SM klubok, egyesiiletek szervezéseben érke-
zett. Furcsa Jozsefné hozzatette: ugyan a
betegség nehézségeivel mindenkinek onma-
ganak kell megharcolnia, elonyben vannak
azok a betegek, akik az orszagszerte mikodo
SM klubokban és egyesiiletekben tartjak egy-
massal a kapcsolatot, ott megtapasztaljak a
sorstarskozosség megtarto erejét.

,Ujonnan
diagnosztizalt
ésa
betegséggel
regota egyiitt
élé SM betegek
is érkeztek

Szolnokra."”

»Nyolc
megyébal
utaztak
Kaposvadrra
tanulni,
tapasztalatot
cserélni,

kikapcsolodni.”
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Nyolc megyébdl érkeztek SM betegek a
Somogy Megyei Sclerosis Multiplex Egyesiilet
meghivasara Kaposvarra, hogy tanuljanak,
tapasztalatokat csereljenek es kikapcsolodja-
nak. Amint Kristofné Kiss Emese egyesiilet-
vezeto elmondta, a programot palyazati pénz
nélkil, a varos és helyi civil szervezetek ta-
mogatasaval valositottdk meg. Az orvos-
beteg talalkozo alkalmat adott annak attekin-
tésére, hol tart az orvostudomany az SM keze-
lésében, a régi modszerek mellett milyen (j
lehetdsegek érhetok el, milyen terapiavalasz-
tasi dilemmakban kell dontést hozniuk az
orvosoknak, végsé soron pedig a betegeknek.
A helyszint adé Kaposi Mor Oktato Korhazban
nemcsak a neurologiai kezelések gyakorlatarol
esett sz0, hanem elméletben és a gyakorlatban
is bemutattak a Mozgasszervi Rehabilitacios
Osztaly munkajat is. Mivel az SM nem ved
meg mas koroktol, sot a tarsbetegségek kocka-
zata meg magasabb is az erintetteknél, hasz-
nos volt a Prevencios Iroda betegségmegelézd
programjaival valé megismerkedés is.

A biiféebédet kovetden a Kaposvar melletti
desedai Fekete Istvan Latogatokdzpont toparti
kirandulohelyere is sokan ellatogattak, ahol
zene, tanc, hajozas és kvizjatékok szinesi-
tettéek a szervezok altal ,,1. Kapcsolodasi Nap”-
ként elnevezett Somogy megyei talalkozot.






