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Jalnz1yaras szorongas nélkiil

Fel sem meriilt a gondolat Torma-Dedk Katalinban és férjében,

hogy az SM miatt lemondjanak a csaladalapitasrol. A most 31
éves Katalinnak az SM diagndzis ota eltelt kozel masfél
évtizedben voltak adllapotrosszabboddsai, am ezekbdél mindig
talpra dllt. A terhesség idészaka nyugodtan telt, a sziilés is
rendben lezajlott, a megsziiletett Vince pedig nagyon
egylittmiikodé babanak bizonyul. Olyannyira, hogy a hazaspar
immar a testveér jovetelét tervezgeti. Tudatosan késziilnek: a
neurologus kezeldorvossal ugy alakitottak at az SM terdpiajat is,
hogy az ne legyen gatja az ujabb baba majdani érkezésének és
ekozben a kismama is biztonsagban lehessen.

Még gyerekként, 17 évesen, a gimnazium
utolsd évében deriilt ki Katalin SM beteg-
sége. Az érettségi elbtti stresszes ido6-
szakban jelentkez6 tiineteknek kezdetben
nem tulajdonitott jelent6séget, mert a
panaszok ahogyan jottek, gy el is muil-
tak. Amikor a gyerekorvoshoz fordult, a
tiineteket 6 is els6sorban az idegeske-
désnek és a faradtsagnak tulajdonitotta.
A vissza-visszatérdé panaszok azonban
er6sodtek, egyre gyanUsabba valt, hogy
mas is allhat a hattérben, mint a kime-
riltség. Az erdsod6 zsibbadas, majd a
szinte allandosuldé izomrangas azt jelez-
te, hogy komolyabb kivizsgalas indokolt
a fiatal lanynal.

- MR vizsgalatra volt sziikség, am a hus-
vét korili idészakban nehéz volt id6pon-
tot kapnia az orvosnak. Hallottam, amikor
a telefonban a siirgésséget azzal indokol-
ta a kollégajanak, hogy ,SM gyanls az
eset”. Ez volt az els6 informaciom az
SM-r6l, hogy ezek szerint ez lehet az MR
vizsgalat legrosszabb kimenetele, hiszen
ezt hallva rogton talaltak nekem korabbi
idopontot. Ilyen elézmények utan nem
csoda, hogy amikor a vizsgalat utan a fo-
lyoson vartunk az eredményre, majd a
papiron az allt, hogy SM, nagyon meg-
ijedtem, hiszen az kovetkezett be, ami-
tél a korabbi jelek szerint az orvos is
tartott - jelzi Katalin, hogy egy beteg

szamara egy korhazban elhangzo fél-
mondatnak, a hangsulyoknak is mekkora
jelentGsége és hatasa lehet. Ahogyan an-
nak is, ha valaki raszanja az idét arra,
hogy egy beteg ne félelmekkel, hanem
bizakodassal induljon el a beteguton.

- A lelettel a keziinkben nem indultunk
haza, hanem bekopogtunk az azt kiallito
radioldgus doktornéhéz, hogy nem mon-
dana-e néhany mondatot a latottakrol? A
doktorné behivott, kikérdezett az el6z-
ményekrél, majd egy nagyon korrekt és
megnyugtato leirast adott az SM-rél. A
beszélgetésiink nyoman visszamendélege-
sen is magyarazatot nyertek korabbi évek
mulod érzékszervi tiinetei, atmeneti latas-
zavarai. Azt mondta, hogy az eddigiekbdl
arra kovetkeztet, hogy nekem nem egy
folyamatosan romlo, hanem egy hullam-
Z06 tipusi SM betegségem lehet. Bizta-
tott, hogy bar szerencse is kell hozza, de
idoben elkezdve a kezeléseket teljes
életet élhetek majd az SM mellett is -
eleveniti fel a diagnozis kozlésekor el-
hangzottakat Katalin.

- Egy 17-18 éves fiatalnak nagyon nehéz
megemésztenie azt, hogy van egy isme-
retlen, kiszamithatatlan betegség, ami
megnehezitheti az életét. En mindig
probaltam nem félni a betegségtdl, nem
a lehetséges rossz kimeneteleken ragadni,



hanem azokat a feladatokat megugrani,
amelyekkel adott helyzetben szembeke-
diagnozis utan egy onmaganak beadhatd
injekcios kezelés mellett dontottek az
SM specialista neurologus kezelGorvosa-
val, aki mellett hosszu tavon elkotelez6-
dott. Ekkor még ugy tilint, elegend6 lesz
egy gyengébb erdsségl gyogyszer, amely-
nek altalaban a lehetséges mellékhata-
sai is enyhébbek.

Katalint felvették az egyetemre, jogon
tanult tovabb, ahol rendszerint a vizsga-
idoszakok végén jelentkeztek Ujra tiine-
tek. A megterhelésbdl és fesziiltségbdl
adodo idegi kimeriiltség miatt el6retord
panaszokat az enyhébb erdsségli SM
gyogyszer nem tudta ellensulyozni. Az
elso félévekben tobbszor eléfordult, hogy
a vizsgak végéig ugyan kitartott a szer-
vezete, am amint elvégezte kotelezett-
ségeit, jott a visszaesés: korhazi szteroid-
kezelésre lett szilkség az ujbdli talpra
allashoz. A késobbi félévekre megedz6-
dott annyira, hogy mar nem délt agynak.
Ekkortajt azzal szembesiilt, hogy kisza-
mithatatlan id6kozonként éjszakanként
felszokott a laza, ami nagyon elfarasz-
totta. Ezt a kezelések lehetséges mel-
lékhatasanak vélték, ezért egy idd utan
terapiat valtottak. Az injekciok elmarad-
tak, azokat havi egy korhazi infzios ke-
zelés valtotta fel. Az infuzios terapia
mellett 5 éven at tiinetmentes volt, a
kezelést akkor filiggesztették fel, amikor
teherbe esett.

- Tobben voltunk fiatalok, akik ugyanar-
ra az idépontra jartunk infuziora, egy
barati tarsasagga kovacsolédtunk oOssze.
Ki kicsit jobban, ki rosszabbul volt kozi-
link, de mindannyiunkra igaz volt a po-
zitiv hozzaallas. Nem panaszkodtunk,
inkabb nagyon sokat rohogtiink egyiitt:
amig az inflzid feltoltott gyogyszerrel, a
sorstarsak feltoltottek jokedvvel, ami
gyakran legalabb olyan fontos lehet. Az
infuzios terapia befejezése utan is figye-
lemmel kovetjik egymas sorsat: az 5 fés
csapatbol rajtam kiviil ketten szintén sziil-
tek mar azota.

A gyermekvallalas kérdése Katalinnak és
férjének nem okozott dilemmat. A jogi

egyetem utan harom év gyakorlat kovet-
kezett, majd a szakvizsga megszerzését
kovetden - szintén jogasz férjével - gy
érezték, hogy megérett az id6 és a kap-
csolat egy kisbabara. Amint mondja, fel
sem merult bennik, hogy az SM miatt le
kellene mondaniuk a csaladalapitasrol,
erre a kezeléorvos sem latott indokot,
hiszen teljesen stabil, jo allapotban lévo
volt a szervezete. A terhesség a tapasz-
talatok szerint az SM szempontjabol
egyébként is védett iddszaknak szamit,
ilyenkor ritkabb az allapotromlas. A ba-
bavaras honapjai tankonyvszer(en teltek:
SM gyogyszer nélkiil sem volt semmilyen
tinete Katalinnak. Egyediil a sziilésrél
gondolta, hogy az er6lkodés esetleg art-
hat, am kezelGorvosa ezt is megcafolta,
mondvan: tévhit, hogy az SM-mel élo
nok természetes sziilése barmilyen tobblet-
kockazatot hordozna. Végiil meégiscsak
csaszarmetszéssel segitették vilagra a
babat, am ennek nem az SM volt az oka,
hanem hogy farfekvéses elsé gyerek-
ként ezt irta el6 a sziilészeti protokoll.
Vince egészségesen megérkezett a csa-
ladba.

- Vince nagyon jo baba, igazan nem le-
het panaszunk ra. Kezdetben éjjel sok-
szor felkeltem hozza, de nem azért,
mert 6 ébresztett fel, sokkal inkabb én
keltegettem 6t: elég kis sullyal sziile-
tett, igy azt kaptuk hazi feladatként,
hogy amig el nem éri a 3 kilot, addig éj-
jel-nappal pontos idérend szerint szop-
tassam meg - meséli Katalin. - Vince
bearanyozza a napjainkat, én eddig nem
éreztem azt az anyasagban, hogy sok le-
mondassal vagy nehézséggel jarna. Mi a
férjemmel példaul nagyon sokat utaz-
tunk a hlszas éveinkben és mar Vincével
egylitt is nekiindultunk: mar az elsé nya-
ron autoval vagtunk neki Toszkananak, a 14
napos turan minden éjjel mashol alud-
tunk. Vince ezt is konnyedén vette: ahol
mi jol vagyunk, ott 6 is jol van.

Vince nemrég kezdte a bolcsodét. Katalin
egy jogi tanacsado cégnél kozbeszerzési
szakért6, tavasszal mar visszament volna
a munkahelyére, azonban a koronavirus-
jarvany kozbeszolt, igy tovabbra is ott-
honrdl dolgozik, ami segitséget jelent a
kisgyerekes haztartas vezetésében.
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Az SM kontrolljat a neurologussal eredetileg
fél évvel a szilés utanra ilitemezték be,
mert az adatok szerint az SM-tél valo na-
gyobb védettség az anyanal nemcsak a ter-
hesség idején, hanem egészen addig fennall,
amig kizardlagos anyatejes taplalas torténik.
Katalinnal jelentkezett azonban egy korab-
ban nem tapasztalt, epilepszias jellegl aju-
las, ami ugyan csak néhany percig tartott,
am emiatt el6rehoztak a kontroll id6pont-
jat. Kiderilt: annak ellenére, hogy ezt meg-
el6zéen semmilyen rosszabbodast nem észlelt
magan, az MR lelet szerint a hattérben a
terapia nélkili idészakban tovabbhaladt a
betegség.

A fejlemények ugyanakkor nem tantoritjak
el a fiatal part attol, hogy érkezzen a kis-
testvér, err6l a kezel6orvos sem beszélte le
Oket. Csak - mint Katalin fogalmaz - a ko-
rabbi tapasztalatokbol okulva immar elére
gondolkodnak és tudatosan terveznek. Els6
alkalommal ugyanis csak akkor alltak le a
kezeléssel, amikor Vince mar megfogant,
akkor tobb mint egy éven at SM kezelés nél-
kil maradt. Most viszont mar volt lehetéség
arra, hogy a fogantatas elott egy olyan tera-
piara alljon at, ami a specialis alkalmazasi
modjabdl adodoan a terhesség ideje alatt és
azt kovetéen is védelmet nyljthat.

- A terapia egy kétszer Gtnapos tablettasze-
désbdl allt, amit egy év elteltével megismé-
teltink megint kétszer ot napon at. Ezt
kovetden fél évet muszaj varni. Ezt az id6-
szakot éljilk most, am utana, ha minden
rendben megy, johet a kovetkez6 baba. Ha
minden a terveink szerint alakul, a tabletta
beszedése utan a 6 honapos varakozas letel-
tétol szamitva még masfél éven at nem lesz
szilkség Ujabb gyogyszer bevételére, igy ez
az id6ablak optimalis lehet a terhességre és
a szoptatasra is - vilagitja meg Katalin, hogy
miért fontos a tudatos csaladtervezés, s az
miként hangolhaté Gssze az SM terapiakkal.

Vannak fiatalok, akik nem onmaguk, hanem
a majdani gyerekeik miatt tartanak a szi-
léstdl, attol félve, hogy az SM oOrokolhetd.
Ugyan mai tudasunk szerint egy csekély
mértékben nagyobb a kockazata annak,
hogy egy SM beteg sziil6 gyermeke is SM
beteg lesz, am ezt statisztikailag olyan kis
mértékinek tartjak, ami nem jelent ellen-
javallatot.

,Nem aggodok
elkepzelt
jovobeli
problémadkon,
a gondokat
akkor kell
megoldani,
amikor azok
tényleg elénk
kertilnek.
Szazféle
tragediat el
lehet képzelni,
de minek?”

- Az én sziileim sem SM betegek, én mégis
az lettem. Ha az SM betegséget évtizedek
ota kezel6 orvosom azt mondja, hogy batran
vallaljunk tobb gyereket is, miért kellene
okosabbnak lennem az orvosnal? Van aki
asztmas, mas cukorbeteg, a harmadik ember-
nek a szive gyengébb vagy mas kockazattal
él. Az élettel egyiitt valamilyen betegségre
valé hajlamot minden sziil6 tovabbad a
gyermekeinek, legfeljebb nem tud rola.
Nem lehet szorongva élni. Szazféle tragédi-
at el lehet képzelni, de minek? Nem aggo-
dalmaskodom elképzelt jovébeli probléma-
kon, a gondokat akkor kell megoldani, ami-
kor azok tényleg elénk keriilnek. Az én SM
korom ma még nem gyodgyithatd, de eddig
ezzel egyiitt is minden vagyam megvalosult:
elvégeztem az egyetemet, jo allasom van,
férjhez mentem, sajat csaladom lett. Miért
lenne masként a jovében? Es miért ne ala-
kulhatna a legjobban a sorsuk a gyerekeink-
nek? Egyébként, ha megnézzikk az orvos-
tudomany fejlédési litemét, hisz év mulva,
amikor a vilagon ma megsziileté gyerekek-
nél netan SM-t diagnosztizalhatnak majd,
mar rég gyogyithatod lehet ez a betegség is.

- SM-mel élni kicsit olyan, mint gyerekkel
utazni... Kevésbé kényelmes, és sokkal tobb
dologra kell gondolni, mintha valaki gyerek
nélkiil indul nyaralni, viszont ha nem riadunk
vissza a megoldandd feladatoktol, akkor leg-
alabb olyan jo, sokszor még izgalmasabb is,
mint gyerek nélkil. Mindenkinek a sajat éle-
tébdl kell kihoznia a legtobbet. Ha ez a koriil-
mények miatt nem is sikeril 100 szaza-
lékosan, de ha toreksziink ra, akkor az SM-
mel egyiitt is akar tobbet kihozhatunk az
életbdl, mint egy makk egészséges ember,
aki nem torekszik tudatosan erre.






