Milyen érzés SM-mel élni?
A címbeli kérdésre természetesen csak azok tudják a választ, akik érintettek. Az SM-mel járó kihívásoknak legfeljebb csak egy része éreztethető, és erre vállalkozott a Magyar Sclerosis Multiplexes Betegekért Alapítvány az SM Világnaphoz kapcsolódva Eger főterén. Milyen érzés homályosan látni? Egy speciálisan átalakított cipőben úgy lépni, mintha valami félrehúzna? Egy bumfordi kesztyűben úgy fogni az ujjainkkal, hogy azok nem mindig engedelmeskednek? Az SM betegség egyes tüneteit imitáló eszközöket próbálhattak ki a járókelők, helyiek és turisták, fiatalok és idősebbek, akik a próbálkozás és a beszélgetések nyomán úgy mentek tovább, hogy kicsit több információjuk volt a sclerosis multiplexről, mint előtte. Az utcai festőművészként sok várost és országot megjárt betegtárs, a korábban a Multiplex Magazin címoldalán is szereplő Hlásznyik Attila szintén csatlakozott az egri kitelepüléshez. Helyben készülő képeivel és látványos helyszíni alkotásával még többeket megállásra késztetet az SM alapítvány pultjánál.
Az SM betegekért eveztek
Nemzetközi SUP regattát szerveztek Szerbiában, amelynek nyilvánosságát ebben az évben a sclerosis multiplex betegségre és a betegséggel érintett családokra való figyelemfelhívásnak ajánlották fel a szervezők. A rendezvényen Magyarországot a szárazföldön a Magyar Sclerosis Multiplexes Betegekért Alapítvány képviselte, a vízre a hazai orvosok nevében dr. Rajda Cecília szegedi egyetemi docens, a Magyar Neuroimmunológiai Társaság SM platformvezető alelnöke szervezett csapatot és ragadott evezőt.

A „Szerelemtől háborúig” fantázianevű sportesemény evezősei az Újvidék melletti idilli „Szerelmesek Szigetétől” indultak, három nappal később pedig a cél a Belgrád melletti, a a Duna és a Száva összefolyásánál található történelmi „Háborús Sziget” volt. A helyi sajtó beszámolója szerint nyolcvan evezős vágott neki a távnak, a szerbek és magyarok mellett érkeztek többek között Romániából, Szlovéniából is, egy visszatérő házaspár pedig Dél-Afrikából csatlakozott. A rendezvényt hangsúlyozottan nem versenyként hirdették meg, hanem regattaként: nem egymást akarták legyőzni a résztvevők, hanem közösen eljutni a célig, a bajtársiasság jegyében egymást támogatva.

2024. június 14-16. között egy jótékonysági és figyelemfelkeltő sportesemény keretében több tucatnyian eveztek Újvidéktől Belgrádig. A szervezők idei akciójukkal a sclerosis multiplex betegség elleni küzdelemre és az érintett betegekre igyekeztek ráirányítani a figyelmet.
A szerbiai sporteseményre Magyarországról is érkeztek résztvevők. A túrán részt vett dr. Rajda Cecília szegedi neurológus, egyetemi docens, a Magyar Neuroimmunológiai Társaság (MANIT) SM platformvezető alelnöke is.

A programot a Magyar Sclerosis Multiplexes Betegekért Alapítvány (MSMBA) is kiemelt figyelemmel kísérte. A rendezvényen Szántai Anita az alapítvány elnöke és Fazekasné Dr. Magda Erzsébet ügyvezető titkár is jelen volt, az alapítvány standjánál tájékoztató kiadványokkal mutatták be az alapítványi munkát, az informális beszélgetések alkalmával tapasztalatcserére is lehetőség nyílt.
A hiteles betegtájékoztatáson túl elérte figyelemfelhívó célját az SM Világnap: a 25 éves Magyar Sclerosis Multiplexes Betegekért Alapítvány (MSMBA) által idén Egerbe szervezett országos betegtalálkozó kapcsán televíziók, rádiók, hírportálok, újságok is napirendre vették a sclerosis multiplexet. 

Sclerosis multiplex: nem szabad a rosszabbodásra várni!
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Mielőbb fel kell ismerni és halogatás nélkül a betegségaktivitásnak megfelelő erősségű terápiával kezelni kell az agyat és az idegrendszert megtámadó sclerosis multiplexet, mert ez adja a legjobb esélyeket a rokkantságot is okozni képes betegség megfékezésére – hangzott el az SM Világnap alkalmából szervezett országos betegtalálkozón Egerben. Az ország minden részéből érkeztek betegtársak, hogy egymást támogatva hívják fel életükre a figyelmet az SM Világnap zászlóival.
– Mind a saját személyes tapasztalatunk, mind a nemzetközi tudományos szakirodalom azt igazolja: azoknak a sclerosis multiplexes betegeknek sikerül nagyobb eséllyel hosszú távon jól lenniük, akiket a lehető legkorábban, a számukra megfelelő hatékonyságú terápiával kezelnek – idézte a Magyar Sclerosis Multiplexes Betegekért Alapítvány által kiadott sajtóközlemény dr. Csépány Tünde neurológus egyetemi docenst, a Magyar Neuroimmunológiai Társaság által kidolgozott új SM terápiás ajánlás vezető szerzőjét. Korábban a gyengébb hatáserősségű gyógyszerek indítása volt jellemző, hatástalanságuk esetén lépésről-lépésre haladtak az erősebb terápiák felé, ez a nézet mára alapvetően megváltozott. Új hatóanyagok használata és újabb évek tapasztalatai sugallják, hogy indokolt esetben minél hamarabb erős hatású terápia adása indokolt, mert hosszú távon jobbak ennek az eredményei.

Sclerosis multiplexben az immunrendszer idegenként azonosítja az idegszálakat szigetelő myelinhüvelyt, emiatt megtámadja a beteg idegrendszerét. A leggyakrabban a húszas-harmincas években megjelenő gyógyíthatatlan betegség súlyossága és az állapotrosszabbodás üteme az agy és az idegrendszer károsodásának mértékén és gyorsaságán múlik. Vannak akik viszonylag kevés tünettel élhetnek együtt a kórral, másokat gyors leépülés, kiszolgáltatottság fenyeget. Csépány Tünde elmondta: a 2024-ben életbe lépett hazai új SM terápiafinanszírozási protokoll követi a neurológus szakorvosok által kidolgozott ajánlásokat, így mintegy húszféle gyógyszerből álló terápiás palettából építhető fel egy-egy beteg személyre szabott kezelési stratégiája.

– Sok SM beteg megéli azt, hogy egy-egy idegrendszeri gyulladásos fellángolás után akár hosszabb, teljesen panaszmentes időszak is következhet. A terápiát viszont ekkor sem szabad elhagyni, mert a betegség rosszabbodása a háttérben akkor is zajlik, amikor ennek nincsenek tünetei vagy a romlás nem mutatható ki a szokásos diagnosztikai módszerekkel – figyelmeztetett a „parázsló SM” jelenségre dr. Pukoli Dániel adjunktus, az esztergomi Vaszary Kolos Kórház neurológus szakorvosa. Fontos, hogy a részletes állapotfelmérő kontrollvizsgálatok ne maradjanak el, a betegek és a hozzátartozók pedig minden új tünetet jelezzenek a neurológusnak akkor is, ha azoknak látszólag nincs közük a sclerosis multiplexhez. A betegségaktivitás erősödése ugyanis terápiaváltást is indokolhat.

– Egy súlyos betegség nem véd meg egy másiktól – intett óvatosságra dr. Mátyás Klotild, az egri Markhot Ferenc Kórház neurológus főorvosa, aki a sclerosis multiplex mellett előforduló társbetegségekről tartott előadást. Az SM betegeket sem kerülik el a szív- és érrendszeri betegségek, a cukorbetegség, a csontritkulás, a rák, sőt vannak betegségek, mint a depresszió, a migrén, az epilepszia, az asztma, a gyulladásos bélbetegségek vagy a pajzsmirigybetegségek, amelyek nagyobb kockázattal sújtják az SM betegeket. A szűrővizsgálatokon való részvétel, a társbetegségek kivizsgálása és kezelése azért is fontos, mert azok hatással lehetnek a sclerosis multiplex kórlefolyására és terápiás lehetőségeire is.

 Az Egerben megrendezett 2024-es SM Világnapon ezt fejezték ki az ország minden részéből érkezett sorstársak által közösen a magasba tartott zászlók is – foglalta össze a sajtóközlemény.

A Magyar Neuoimmunológiai Társaság kitüntetést vehetett át az SM Világnapon a betegszervezet hosszú távú szakmai támogatásáért.
Egy civil betegszervezet szakmai hitelességét alapvetően meghatározza, hogy a munkáját segíti-e orvostársaság. A sclerosis multiplexes betegeket gondozó szakorvosokat és szakdolgozókat összefogó Magyar Neuroimmunológiai Társaság a kezdetek óta fontosnak tartja a betegszervezetek munkáját és szerepét, az elmúlt években számos programban dolgozott együtt az orvostársaság és a betegszervezetek. A MANIT szakmai és tudományos támogatását, a betegek érdekképviseletében betöltött szerepét ismerte el a Magyar Sclerosis Multiplexes Betegekért Alapítvány (MSMBA) Egerben, a 2024-es SM Világnap hazai központi rendezvényén, ahol a betegszervezet megalapításának 25. évfordulóját is ünnepelte.

A díjat dr. Csépány Tünde, a MANIT korábbi elnöke, elnökségi tagja vette át, aki a rendezvényen mint az új SM szakmai ajánlás vezető szerzője előadást is tartott. A fotón Csépány Tünde mellett Fazekasné dr. Magda Erzsébet, az MSMBA ügyvezető titkára. A tervek szerint az országos SM alapítvány negyed évszázados jubileumáról a MANIT 2024. októberi kongresszusán is lesz még szó.
Szántai Anita: Köszöntök tehát mindenkit, és nagy örömömre szolgál, hogy ilyen sokan itt vagytok és együtt vagyunk reggel. Ahogy készülődtem, ide egy mondatot volt időm olvasni. A következőt olvastam: "A művészet hidakat épít a magány és a tömeg között," és ez elindította bennem azt a gondolatsort, hogy a Magyar SM Betegekért Alapítvány hidakat épít. Huszonöt éve építünk hidakat egyrészt azért, hogy ezt a magányt felszámoljuk, és építsünk egy közösséget, amelynek minden tagját hidakkal kötjük össze. Nagyon fontos, hogy ezek a hidak megfelelő alapon álljanak. Ez azt jelenti, hogy naprakész információval, olyan tudásbázissal lássunk el benneteket, ami segít a betegséggel való megküzdésben. Ennek nagyon oszlopos tagja a Manit, aki ma is nagy segítségünkre van szakmailag és emberileg is. A másik híd, amit látok magam előtt, az a társadalom és a betegek összeköttetését mutatja, de továbbmegyek: az orvos-beteg kapcsolatokat építjük, és a baráti kapcsolatokat is. Nem tudom, ti hogy vagytok vele, én mindig úgy jövök ide, hogy fáradtan, de nagyon lelkesen. Mikor megérkezem, mindig vannak olyan találkozásaim, hogy 6-7 éve, akár 10 éve nem látott betegek találkozom, és hatalmas örömöt jelent számomra, hogy itt vannak velünk. És milyen sorsa van, az gyorsan, 2 mondatban megbeszéljük. Én azt kívánom nektek, hogy ezeket a hidakat is építsétek tovább. Remélem, hogy lesz még huszonöt évünk, legalábbis együtt közösen, és további hidakat tudunk még építeni. Köszönöm szépen. Érezzétek nagyon jól magatokat.
B. Papp László: A betegség kezelése is elengedhetetlen, odaadó orvosok nélkül és egy beteg szervezet sem működhet hitelesen, ha nincs egy hiteles orvostársaság mögötte. Szerencsére az MNB a kezdetek óta itt van, a Magyar Neuroimmunológiai Társaság, akinek egykori elnöke itt van körünkben, Dr. Csépány Tünde, aki most is a vezetőség tagja. Kérem, hogy az orvostársaság nevében ő köszöntse a résztvevőket.
Csépány Tünde: Évfordulókat élünk. Huszonöt éves az alapítvány Szántai Anita vezetésével, és azt hiszem, hogy mindannyian élvezhettük. A huszonöt év mellett 15 éves az SM Világnap. Mit jelent ez? Szinte minden napra jut valamilyen betegség, amikor a fókuszba kerül, a legritkább betegségtől a leggyakoribbig, hiszen ha Sharon Stone stroke-ot kap, akkor mindenki felkapja a fejét. De ha valakinek SM-e van, akkor nem biztos, hogy mindenki tud róla. Csak Linda látta a filmet, ami nagyon szívszorító a csellista karrierjének elvesztése miatt, de láthatták a Padawan lány Györgyit, aki huszonnyolc éves kora óta típusos fiatalkori kezdettel rendelkezik. A betegséget és fiatalokat 15 évvel ezelőtt az MTA-ban volt az 1. Világnap. Erről híreket sajnos kevesebbet találni, hiszen mindig újul a webszolgáltatás. Akkor a Magyar SM Naplóba egy felső csúcsok bekerülhetett. Az elmúlt egy évig, ha nem is folyamatosan, de az utóbbi években szolgáltatta az információt mind a betegségről, mind a szakmai kezelésről és háttérről. Az MMBH is megújult, és onnan követhetők ezek az események. 2009-ben a jelmondat a különbség volt a között, amit megteszünk, és amire képesek lennénk megváltoztatni a világot. Jelszó volt. Elővettem a tárházát abból a 2009-es meghívóból, amiről mindig beszéltünk, hogy mi az SM, milyen panaszokat okoz, hogyan lehet kezelni, hogyan változtatja meg a betegek életminőségét. Örömömre szolgált akkor is köszöntőt mondani, és láthatják, akkor is jelen volt az alapító és a mai napig is elnöke az alapítványnak. Szeretettel köszöntöm Nada Bánni Benyik Évát, aki közel 20 évig ügyvezető titkára volt az alapítványnak, és sokáig úgy gondolom, hogy jó döntéssel megtalálta az utódját. Akkor itt volt, most nem látom Válna Ágnest. És hát őt is szeretettel köszöntöm, aki akkor az Sclerosis Multiplex Betegek Országos Egyesületének volt az elnöke. És hát B. Papp Lászlót azt hiszem, mindenki tudja, hogy milyen lelkesedéssel segíti az információk eljutását nem csak az SM, de az onkológia terén is. Néhány évvel később, 2009 után volt az első fotópályázat, hiszen a célja ennek a napnak, hogy megismerjék a betegséget, fókuszba kerüljön, többet tudjanak meg róla. Mindezt fotókkal, ha betegek életéről megfelelően lehet illusztrálni. Úgy gondolom, hogy ez a nap is az elmúlt 30 év nagy vívmányait be fogja mutatni. Azért van önökért, hiszen nem gyógyítható a betegség, az SM, de a betegség módosító kezelése óta remélem, hogy önök között is sokan vannak, akik élvezik ennek a terápiának az életminőség-javító hatását.
Fazekasné Dr. Magda Erzsébet: Az SM Világnap célja tulajdonképpen az, hogy irányítsuk a társadalom figyelmét az SM-es betegek felé, hogy az így kapott információ alapján szolidárisabb, empatikusabb váljanak irántuk, elfogadóbbak legyenek. Az SM Világnap megszervezése kezdetektől fogva az alapítványunkhoz kötődő esemény, miután az MMB-nak döntő szerepe volt abban, hogy Magyarország is csatlakozott ehhez a nemzetközi programsorozathoz. Alapítványunkat 1999-ben három SM beteg alapította, így a mai napon a huszonöt éves jubileumát ünnepeljük.
Szántai Anita: A Magyar SM Betegekért Alapítvány huszonöt éve épít hidakat, beteg társak, a társadalom és a betegek között, az orvosok és a betegek között, és egyáltalán a világ felé. Egy olyan hidat szeretnénk, amire minden beteg rá tud lépni.
Nadabánné Benyik Éva: Létrehoztuk az országos egyesületet, sikerült megcsinálni az SM centrumot. Akkor sikerült az önkéntesek továbbképzését, az orvosok orvostanácsadó testületet létrehoztuk, akik Balaton állták az egyesületeket. Tehát tényleg a nulláról építettük fel ezt az egész szervezetet országos szinten is. Ez mind olyan távlati célpont, ami még nem működött, és részre tudtuk hozni. Most újra kell gondolni, hogy hogyan tovább, mi az, amit még tovább tudunk fejleszteni ezen. Hát ezt most már rátok van bízva, az utódokra.
Csépány Tünde: Kezdetben lépésről lépésre fejlődtek a gyógyszerek, hogy hatékonyabbak legyenek, és kényelmesebb legyen az adagolás. Az utóbbi időben pedig rohamos tempóban fejlődnek, hogy a mellékhatásokat elkerüljék, vagy hogy még hatékonyabb szereket fejlesszenek ki. Annyi biztos, hogy akinek akár kezelés nélkül, akár kezelés mellett magas aktivitású a betegség, a leghatékonyabb terápiát kell választani, és a lehető legkorábbi időpontban. Mindez megtehető, finanszírozva van, úgyhogy 2024-ben én úgy gondolom, hogy az SM-ben elérhetővé vált mindaz, ami más országokban nem. Ne veszítsenek reményt, hogy nem gyógyítható, a fejlesztés vizsgálat alatt van még számos más megközelítésű terápia.
Pukoli Dániel: Attól, hogy a beteg állapota gyorsan nem romlik, attól még a háttérben maga a csendes progresszió nevezett patológia igenis dolgozik. Ez egy új fogalom, a parázsló, csendes progresszió, amikor nem látjuk, hogy az SM aktivitás lenne, vagy új góc lenne, és nem látjuk azt sem, hogy az SZDSZ-ben romlás lenne. Nem látjuk, hogy magában a klinikumban új tünetek jelentkeznének. Ezért fontos, hogy minden beteg kapjon terápiát, mert attól, hogy úgy érzi, hogy teljesen rendben van, és nincsen aktivitása, attól még a háttérben a csendes progresszió dolgozik. Manapság már gyakorlatilag több mint 20 féle gyógyszer áll rendelkezésre, hogy ezt a betegséget megfogjuk és a rosszabbodását megállítsuk.
Mátyás Klotild: Az SM betegeknek nagyon fontos tudni, hogy attól, hogy van egy krónikus betegségük, az sem jelenti azt, hogy nem lehet más betegségük is. A növekvő életkorral megjelenhetnek olyan krónikus betegségek, amik a társadalomban egyébként is előfordulnak, például a magas vérnyomás betegség, cukorbetegség, ízületi panaszok. Vannak olyan társuló betegségek is, amik az átlag populációban gyakrabban fordulnak elő életkortól függetlenül. Ezek közül a leggyakoribb a depresszió, a szorongás, illetve például gyakoribb a migrén és az epilepszia is. A harmadik csoport pedig az autoimmun betegségek, amik szívesen társulnak egymással. Az SM-ben például a vitális bél szindróma vagy a pajzsmirigy betegség. A társbetegségekre figyelni kell, mert azok ronthatják az SM-et. Ugyanígy az SM-re használt gyógyszer esetleg ronthatja a társbetegségeket, vagy lehet olyan társbetegség, ami bizonyos gyógyszerek beállítását megakadályozhatja. Emelni kell az SM-re adott hosszú távú terápiás gyógyszerekkel.
Budavári Mária: Gondolkodtunk, hogy mit lehetne kezdeni az állatasszisztált terápiával, mint terápiával. Próbáltam specializálódni, ami betegeink számára hasznos lehet, hogy próbáljuk meg az SM-betegeknél is alkalmazni. Nem csak a szokványos macska-kutya, hanem a hagyományostól eltérő állatokat is, például csigát, madagaszkári bütykös csótányt, és volt teknősünk is. Ezeket mindig vittük, ahova mentünk a lányommal is, terráriumban, és ott alkalmaztuk. Figyelembe kell venni, hogy ezt mennyire tolerálják a betegek az érzészavaros panaszokra. Nagyon jól stimulálják a végtagokat, tehát lehet bárhol alkalmazni, nem csak a kézen vagy kézfejen, hanem felkaron, alkaron, attól függően, hogy a tünet hol jelentkezik. Ezeket az apró állatokat használjuk. Nagyon jók a tapasztalatok, mint mindenféle rehabilitációs terápia. Fontos, hogy rendszeresen végezzük, a rendszeresség hiányzik, amit jelenleg nem tudunk megoldani.
B. Papp László: A Multiplex Magazin szerkesztése során is mindig arra ügyelünk, hogy minden lapszám szóljon a lehető legtöbb SM betegnek és családnak, akiket érint ez a betegség. Egy ilyen rendezvény, mint az SM Világnap, is úgy áll össze a szakmai programja, hogy minél több beteg merítsen belőle olyan információkat, amelyeket fel tud használni a saját kezelése és életmódja kialakítása során. Nagyon fontosak ezek a találkozók, hiszen itt az ország minden részéből itt vannak a betegek és a hozzátartozók is, de ezek az SM Világnapok mindig túlmutatnak önmagukon. Hiszen az összes előadást rögzítjük, így azok a betegek és hozzátartozók is láthatják ezeket, akik az ország bármelyik részében élnek és nincs lehetőségük részt venni.
Szántai Anita: Ezeken a rendezvényeken a beteg társakkal való találkozás, a barátságok, az egymás közötti tapasztalatok megőrzése, a jó hangulat, a kirándulás szerintem feltöltődést jelent. Minden beteg társunkat a rendezvény végén zászlókkal köszöntöttük, ezzel is üzenve, hogy mi Magyarországról gondolunk rájuk, és sok erőt kívánunk.

