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,KEZ A KEZBEN EGY ELHETOBB JOVOERT”

KEDVES OLVASO!

Tal vagyunk az aprilis 14-i kozgyulé-
sen, melyen elfogadtuk a 2010-es besza-
molédt, a 2011-es munkatervet és az egye-
stilet kozhasznuasagi jelentését a pénziigyi
beszamoldval egyiitt. Az egyesiilet pénz-
eszkoz allomdnya 2010. december 31-én
1743 000,- Ft volt, ez lehet&séget biztosit,
hogy ebben az évben is orszagos konfe-
renciat szervezziink a Scleroderma Vilag-
nap alkalmdbél. Prof. Dr. Czirjdk Laszlé
javaslatdra, az egyesiilet elnoksége egyet-
értésével szeretnénk bevonni a gyullada-
sos izombetegséggel él6ket is az egyesiilet
munkdjaba, szeretettel varjuk 6ket tagja-
ink kozé.

2010-es beszamolo

Februar 11-13 az Els6 Szisztémas
Szklerézis Vilagkonferencia (Firenze) 2
kérhdzi munkatérs, 4 beteg, 2 kiséré (sajat
koltségén) vett részt a konferencian.

TARTALOM:

KEDVES OLVASO

FELHIVAS

SCLERODERMA VILAGNAP

A BETEG MOTTOJA

Februar 13. FESCA éves kozgyiilés
(Firenze) Garay Toth Bedta a FESCA alel-
noke vett részt a rendezvényen

Februar 27-28. Ritka Betegségek Vi-
lagnapja Egyesiiletiink 2010-ben csatla-
kozott - mint ritka betegség a RIROSZ-
hoz, azaz a Ritka és Velesziiletett
Rendellenességgel élok Orszagos Szo-
vetségéhez. A scleroderma vildg szin-
ten és hazankban is ritka betegségnek
szamit. Ennek koszonhetéen meghivtak
minket is a 2010-es Ritka kétnapos Vi-
lagnap rendezvényére, melyen az Egye-
silletet Bakony Sandorné, Szabdé Béla,
Elek Anna, Kis-Szildgyi Imréné és Garay
Toth Beata képviselte egy kiallitasi stan-
don.

Immunolégia Napja rendezvény
2010. aprilis 17. szombat, 9.30-15.00
ordig Immunolégiai és Reumatoldgiai
Klinika, Pécs, Akic u. 1.

2010. aprilis 25. Dél-magyarorszagi
Reumatolégus taldlkozé az egyesiilet
bemutatasa. Szab6 Béla elnok vett részt a
rendezvényen

2010. junius Scleroderma vilagnap
0t helyszinen: Budapest, Debrecen, Ka-
posvar, Pécs, Szeged, 6sszesen 150-160
résztvevivel zajlottak az események.

2010. oktober 15-16. Euroterv kon-
ferencia Az EUROTERV program lé-
nyege az, hogy a 800 000 hazai ritka be-
teg érdekében hazank is bekapcsolodott
az Eurépai Unié Euroterv programjaba,

Folytatds a kovetkezd oldalon.

Kanyadi Sandor:
Magjusi szello

Almaviraggal

futkos a szelld,
akar egy kdcos
semmirekell§.

Kécosnak kécos,
de nem mihaszna,
okot nem ad 6
soha panaszra.

Fiittyoget olykor,
mintha 6 volna

a kertek kedves
sargarigoja.
Meghintaztatja
agon a fészket,
leszall a foldre:
fihegyen lépked.

Illeg és billeg,

s ha dolga nincsen,
elildogél egy

kék nefelejcsen.

A 2010-ES VALAMINT A 2011-ES HIRLEVELEKET

A NEMZETI CIVIL ALAP TAMOGATASAVAL JELENTETTUK MEG.



Orszdgos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet hirlevele V. évfolyam 2011/2 sz.

melynek keretén beliil egy atfogo
Nemzeti Tervet és stratégiat kell
kidolgoznunk a tobbi tagorszag-
hoz hasonléan 2013 végéig. Ez egy
hdrom éves program az Eurdpai
Bizottsag tarsfinanszirozasaval, a
népegészségiligyre vonatkozé ko-
z0sségi cselekvési program kerete-
in beliil. Résztvett: Szabd Béla
2010. december 3. Szegedi or-
vos kamara évzard, az egyesiilet
elnoke mutatta be a szervezetet.
2010. Karacsonyi-Mikulas
rendezvény 2010. december 11.
(szombat), 10.00-tél 15 oraig —

Helyszin: PTE-OEKK Immunolé-
giai és Reumatologiai Klinika, disz-
terem. 7632 Pécs, Akac u. 1.
2010-ben megjelent a szokasos
3 db hirlevél. Ujra kiadtuk (a pécsi
onkormdanyzat timogatasaval) a ,A
Scleroderma megértéséhez és gon-
dozasdhoz” cimd kiadvanyt.

2011-es munkaterv

2011. Ritka Nap februar 26. Az
egyesiiletet Elek Anna, Kis-Szilagyi
Imréné, Szabéné Jané Gabriella és
Szabé Béla képviselte egy kidllitasi
standon.

2011. aprilis 14. Kozgytlés

2011. junius Scleroderma Vi-
lagnap Pécsen junius 30.

2011. év vége Karacsonyi iin-
nepség

Megjelenik 3 db hirlevél (eb-
b6l 1 db mar megjelent), terveziink
egyet a Scleroderma Vildgnap és
egyet a Kardcsonyi iinnepség elétt.

Amennyiben eredményes az
NCA-hoz beadott palydzatunk,
akkor elkészitiink egy haziorvosok-
nak sz6l6 kiadvéanyt.

Az Orszagos  Scleroderma
Kozhaszni  Egyesiilet szeretet-
tel varja tagjai kozé a gyulladdsos
izombetegséggel  (polymyositis,
dermatomyositis és a zarvanytes-
tes myositis) €16 betegeket, csalad-
tagjaikat, barataikat.

Az Orszagos Scleroderma Koz-
hasznu Egyesiilet 2005-ben alakult
kozhaszntd, non-profit szervezet-
ként, abbdl a célbdl, hogy szerepet
vallaljanak a scleroderma beteg-
séggel kapcsolatos egészségiigyi el-
latasi, illetve betegeket érint6 prob-
lémak megoldasaban. Tagjaink
kozott a sclerodermds betegeken
kivill a betegek hozzatartozdi, ba-
ratai, orvosok és mas egészségiigyi
dolgozok is megtaldlhatok.

Az Egyesiilet céljai:

« aktiv szerep véllaldsa a beteg-
séggel kapcsolatos egészségligyi
ellatasi illetve a betegeket érintd
problémdak megoldasaban;

+ a betegek teljes, értheté és
megbizhat6 informdaciéhoz jutdsa-
nak elésegitése, minden probléma-
ban;

+ a betegek szamdra megfelel6
érdekképviselet biztositasa a sziik-
séges esetekben;

+ a betegek oktatdsa — szakmai
eléadasok, forumok, egyéb tdjé-
koztaté programok segitségével —,

hogy minél teljesebb képet kaphas-
sanak a betegségiikrol;

+ a betegek egyéni, szemé-
lyes problémdinak, kérdéseinek a
megvalaszolasa érdekében segit-
ségnyljtds a megfeleld szakmai
tandcsadok megkeresése és kozve-
titése révén;

+ a betegekben felmeriil6 kérdé-
sek, bizonytalansagok 0sszegyijté-
se és az ezeknek megfeleld, a kér-
désekre valaszt add tdjékoztatds-,
felvilagosit6 el6adasok megszerve-
zése;

+ a hatranyos helyzet(i betegek

tarsadalmi  esélyegyenlGségének
elGsegitése;

+ a betegek aktiv részvételének
tdmogatdsa  egészségmegOrzo-,

gyogyité-, rehabiliticidés progra-
mokon;

» az egészségligyi személyzet
(orvosok, névérek, gydgytorna-
szok és masok) kezdeményezése-
inek segitése egy-egy kitlizott cél
vagy tervezett program megvalosi-
tasa érdekében;

+ az Egyesiilet képviselése, be-
mutatdsa megfelel6 férumokon,
szintereken a betegség minél szé-
lesebb kort ismertetése érdeké-
ben;

« hazai- és kiilfoldi betegszerve-
zetekkel val6 kapcsolatteremtés és
kapcsolattartas elGsegitése, sziik-

ség esetén ehhez anyagi tamogatas
nyujtasa;

+ a betegséggel kapcsolatos bar-
mely tudomdnyos kutatds, tanul-
many tamogatasa a rendelkezésre
all6 minden lehetséges mddszerrel;

+ az Egyesillet miikodéséhez
sziikséges anyagi forrasok, tdmo-
gatasok megszervezése és biztosi-
tasa;

+ a betegség kovetkeztében ki-
alakul6 allapot javitdsa, szinten
tartdsa végett rehabilitaciés foglal-
koztatas szervezése, illetve ennek
segitése;

Az egyesiileti tagdij: 500 Ft/f6/év.
Elérhetéségiink: 7632  Pécs,
Aidinger J. u. 40. VIII/31.
Internetes elérhetdség:
www.scleroderma.hu vagy
www.szkleroderma.hu

E-mail cim:
scleroderma@freemail.hu

Amennyiben felkeltettiikk ér-
dekl6dését és szivesen belépne
Egyesiiletiinkbe, vagy bévebb in-
forméciéra van sziiksége, illetve
az ad6é 1%-ardl sz6l6 nyilatkozatra
van sziiksége, kérjiik, jelentkezzen
klinikai kapcsolattartéinknal: Miil-
lerné Dobos Eva, Horvath Kriszta
vagy az osztalyvezet6 fénévérek.

2.



=

Orszagos Scleroderma
Kézhasznu Egyesilet

Orszdgos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet hirlevele V. évfolyam 2011/2 sz.

KOZGYULES

2011. 4prilis 14-én tartotta az
Orszagos Scleroderma Kozhasz-
nu Egyesiilet kozgytilését Pécsen.
Szabé Béla az Egyesiilet elndke ko-
szontotte a megjelenteket és felkér-
te Dr. Czirjak Laszl6 professzort,
hogy nyissa meg a kozgytlést.

A létszamszamldlas utdn a le-
vezetd elnok, Szabd Béla megalla-
pitotta, hogy a megjelentek szama
meghaladja a torvényi minimumot,
ezért a kozgytilés hatarozatképes.

A kozgytlés az alabbi napirend

alapjan végezte munkdjat:

» 2010. évi pénziigyi, vagyoni
beszamold, kozhasznusagi je-
lentés megtargyalasa

+ 2011. évi koltségvetés megélla-
pitdsa

+ 2011. évi munkaterv megalla-
pitdsa

« alapszabaly feltételeit nem tel-
jesitd tagok kizdrdsdnak meg-
szavazasa

« aktualitasok, egyéb hozzaszo-
lasok megyvitatasa

A kozgytlés nyilt szavazassal az
el6terjesztéseket elfogadta.

A kozgytlést kovets ebéd utan
Dr. Varju Cecilia tartott eléadast
»Szisztémas sclerosis — Top 10 élet-
maddi tandcs” cimmel tartott eld-
adast. A tiid6 és szivpanaszokkal
kapcsolatban fontos, hogy komo-
lyan kell venni, kevesebbet szabad
vallalni és munka kozben gyakrab-
ban kell pihenni. Heti 3-4 alkalom-
mal 30 perces mozgdsterdpiat ja-

vasolt, de fontos, hogy a pulzus ne
menjen 120/perc folé.

A Raynaud tiinet — fokozott hi-
degérzékenység - miatt kesztytivel
ovjuk keziinket, tartsuk melegen.

Kéz iziiletek mozgasbesziikii-
lése megelGzésére értagitok, meleg
kezelések, nyudjté gyakorlatok (4
masodpercig tarté nyujtds, majd
pihenés) ajanlottak. Fontos a ko-
leszterin-csokkent6 terdpia is.

Ujjfekélyek kialakuldsa meg-
el6zheté a kéz melegen tartdsaval,
értagitok alkalmazdsaval. Sebkeze-
lésre alkalmas: Sol. Merbromin 2%
FoNo (mercurochrom) vagy a Sol.
Betadine.

il

A bor érintettsége esetén leg-
fontosabb a scleroderma altalanos
kezelése: értagito infuzidk, sziv- és
vérnyomas gyogyszerek, ha sziik-
séges a citosztatikus kezelés is. Ha
javul a betegség — javulnak a bér-
tinetek — ezért szamoljdk a bor-
pontszamot. Ajanlott testapoldk,
kend6csok, krémek haszndlata, fon-
tos a rendszeres gyogytorna esetleg
alkalmazhat6 masszazs is.

Szaraz szem tiinet esetén a

+ Konny vizes fazis pétlasira
Humalac A,C.

+ A konnyfilm stabilitasat fokoz-
za — Humalac B.

+ A lipidréteg potlasara -
Oftagel.

o Feliileti fesziiltséget csokkent -
Oculotect fluid.
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o A hamot védi, regeneracio-
jat segiti - Tears Naturale IL,
Oculotect, Corneregél, Vidisic.

o A szemben gél alakuva valik,
és véddréteget képez - Systane
szemcsepp.

Szaraz szdj tiinet esetén a ko-
vetkezG6k ajanlhatok
o Solutio ad salivam FoNo
(methylcellusoe- tartalmaz)
+ Bioténe
« Gyogyfogkrém (126 gr 2220
Ft), szdjviz (500 ml 2220 Ft),
+nyalpotlo gél (50 gr 2220 Ft)
+ Xerostom
» Gyogyfogkrém (50 gr 1170
Ft), szdjspray (6,25 ml 810 Ft),
+nyalpotlo gél (25 ml 1050 Ft)
o Ivoviz

Etkezési tanacsok:

+ Egyszerre ne egyen sokat!

+ Keriilje a fliszeres, zsiros ételek
fogyasztasat!

« Nehéz puffaszto ételek pl. bab,
z0ldbab, borsd, paprika, ka-
posztafélék fogyasztdsa nem
javasolt

o Este mir ne egyen puffaszto
ételeket, inkabb tejterméket,
felvagottat!

+ Fontos a rendszeres teststly el-
lendrzés.

« A gyomorégést a tul sok gyo-
morsav okozza, ami visszajutva
a nyel6csébe, sebeket okozhat
annak falan. Gyakoribb étkezés
segithet.

 Alaposan ragja meg az ételt!

» Fogyasszon sok zoldséget, gyii-
molcsot, tejtermékeket!

Széklet problémak esetében
fontos a rendszeresség, étkezés
utdn kb. 15 perccel (lehetSleg reg-
geli utdn), meleg, szaraz, tiszta he-
lyen, nyugodt kornyezetben pro-
balkozzunk. A folyadékfogyasztas,
noévényi rostok segithetik a prob-
léma elkeriilését, lehet6leg minden
alkalommal langyos, folyé vizzel
mosakodjunk, mozogjunk rendsze-
resen, javasolt az intimtorna.
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SCLERODERMA VILAGNAP

A FESCA tagorszagok 2009-ben iinnepelték el6szor az Eurdpai Scleroderma
Napot, melybdl hazank is kivette a részét egy sikeres orszagos konferencia-
val 13 masik orszag mellett. 2010-ben ehhez az eseményhez mar két masik
foldrész is csatlakozott, Ausztralia és Amerika.

Visszatekintésként, honnan
is jott a scleroderma nap Otlete
és miért. A 2007-es FESCA éves
gytlésen meriilt fel az otlet, hogy
szitkséges lenne egy kiillon nap a
szklerodermadval él6k (és nem be-
tegek — ezt a sz6t mar nem hasz-
ndljak) részére azzal a céllal, hogy
a szklerodermaéval él6k nemzetkozi
hangot és figyelmet kaphassanak.
A Scleroderma ismertség napja-
nak junius 29-ét valasztottdk, azért,
mert Paul Klee nemzetkozi hird
svijci festémiivész, aki életének
utolsé6 5 évében szklerodermaval
kiizdott, 1940. junius 29-én halt
meg.

2010. junius 29-én keriilt meg-
rendezésre az elsé Scleroderma Vi-
lagnap, melyeta FESCA, az Eurépai
Scleroderma Egyesiiletek Szovetsé-

ge szervezett és tdmogatott. 2010-
ben csatlakozott Ausztralia, USA és
Kanada, igy valt vilagnappa.

A SCLERODERMA VILAGNAP
célja, hogy felkeltse a figyelmet és
novelje a sceroderma kotészoveti
autoimmun betegség megértését a
tarsadalomban, az emberek kozott,
politikusok felé. Mindezt azért,
hogy megfelel6en ismerté valjon
a betegség és az egészségiigyi dol-
gozdkkal és orvosokkal, kutatokkal
kozos egytittmiikodésben fejlédjon
a szklerodermadrdl a tudis, kezelés,
gydgymodd és végiil gyogyithatova
valjon a jelenleg gydgyithatatlan
ritka betegség. Ugyanakkor ezzel
a betegséggel él6k ne érezzék ma-
gukat a tarsadalomtdl elkiiloniilten.

FESCA-val egyetértésben Egye-
suletiink is szildrdan hisz abban,

hogy a szklerodermaval él6k (PSS,
SSC, stb.) részére lehet6séget kell
adni, hogy megfelel6 hozzaférést
kapjanak a sikeres kezelésekhez a
teljesen tajékozott egészségligyi
dolgozoktdl.

A Scleroderma Vildgnap az alab-
biakat kivanja tizenni:

« A korai diagnosis sziikségességét

+A megfelel6 kezeléshez vald
azonnali hozzaférés sziikséges-
ségét

o« Szkleroderma kutatds szerepét
és fontossagat

+ A magunkkal val6 bandsmad ér-
tékét

+ Betegségrol valé tajékoztatast

« Pszihés hatasokat

+ Onértékelést

«Igényt a jobb orvos-beteg kom-
munikdciora

« A betegség szocidlis és gazdasagi
hatasait

+ A betegszervezetek szerepét

Ebben az évben junius 30-an Gjra
orszagos konferenciat rendeziink
Pécsen, részleteket a hatoldalon és
a mellékelt szérdlapon taldlnak.

SCLERODERMA TORNAGYAKORLATOK MAR DVD-N IS...

...hogy otthon is egyszertien fitt maradjon!

Hosszas munka utdn idén elkészilt a sclerodermaval él6k

szdmdra a tornagyakorlatokat tartalmazé DVD. Igy mér
nem kell varni az Gjabb bentfekvéssel, vagy eljarni otthon-
rol hideg idében sem. Farkas Helka és Kiséné Balint Zséfia
a pécsi PTE KK Immunolégiai és Reumatolégiai Klinika
gyégytornaszai allitottdk Ossze és vették fel a specidlisan
sclerodermara kifejlesztett gyakorlatsorokat (pl. 1égz6, kéz,
derék, lab, szajm stb.gyakorlatok), melyeket a betegek mu-
tatnak be. Egy szivnonalas DVD késziilt el igy, melyet eztiton
szeretnénk megkdszonni a készitéknek és hat természetesen
a szerepl6knek, akik vallaltak, hogy bemutatjak a gyakorla-
tokat.

A DVD adomany ellenében megrendelheté Miillerné Do-
bos Evétol eva.muller@aok.pte.hu, 20/536-1216, illetve igé-
nyelhet6ék személyesen a klinikai bentfekvés alatt a gyégytor-
naszokndl vagy a scleroderma@freemail.hu email cimen.
Valljék egészségiikre!




Orszagos Scleroderma
Kézhasznu Egyesilet

Orszdgos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet hirlevele V. évfolyam 2011/2 sz.

FESCA KOZGYULES BUDAPESTEN

A FESCA fennélldsa 6ta (2007)
elészor kerilt megrendezésre ha-
zankban, Budapesten az éves koz-
gytlés, mely nagy megtiszteltetés a
szamunkra. A 3 napos eseményen
16 orszag 21 képviseldje volt jelen.

Az éves kozgytlés célja, hogy érté-
keljiik az el6z6 évet, lezarjuk, majd
elfogadjuk az idei évi terveket, be-
vételeket, kiaddsokat.

A FESCA elnoke, Ann Tyrrell
Kennedy (Irorszag) nyitotta meg
az ulést, a titkar Catherine Van den
Bosch (Belgium) irta a jegyz6kony-
vet és Garay Téth Beata, alelnok ér-
tékelte a tavalyi évet és vezette fel
az idei terveket (betegség miatt a
Kincstaros, Despo Demetriou, Cip-
rus nem volt jelen). Két 4j orszaggal
béviilt idén a FESCA csapata, Hor-
vatorszag és Svédorszag is csatlako-
zott az Eurdpai Scleroderma Szer-
vezetek Szovetséghez.

A tavalyi év lezardsa utdn az
idei év legfébb tervei és megbe-
szélés targyat érinté kérdésekre
keriilt sor, igy mint a Janius 29 -
Szleroderma Vilagnap szervezése
az orszagokban, hol milyen akti-
vitas lesz, a 2. Szleroderma Vilag-
konferencia megrendezése, melyre
2012. februar 4-6 keril sor Spa-
nyolorszagban, Madridban, illetve
az EULAR konferencian val6 rész-

vétel. A Szkleroderma Vilagnaphoz
szinte minden foldrész csatlakozott
mar, mindenhol aktiv rekldmot,
promocidt, ismertséget kap junius
29-e (pl. USA, Canada, Argentina,
Brazilia, Ausztralia, India). Nagyon
oriltink, hogy
ez az esemény a
FESCA tagoktdl
indult el, Euro-
pabol és ilyen
orommel csatla-
koztak hozzank a
vildgon.

A 2. Szkero-
dermaval  Elsk
Vilagkonferen-
cidra mar idén
kell  felkésziil-
ni, hiszen j6vé
én elején lesz a
rendezés. Osz-
szedllitottuk a most mar 2 napos
programot (tavaly 1 nap volt), ahol
az el6addék nemcsak orvosok, ha-
nem maguk az érintettek is lesz-
nek, szamos olyan
el6addssal, ami az
érintettek
keit, sziikséglete-
it és mindennapi
életmindségiik
konnyitését jelen-
ti  (pszicholdgus,
gyogytornasz,
névér). A legtobb
id6t erre konfe-
rencidra szantuk,
hogy véglegesit-
silk a programot,
ki milyen el6adést
és levezetd elnok-
lést vallal, milyen igények vannak,
mit tanultunk a tavalyi elsé konfe-
rencia utdn, elérhetd aru szdallas le-
het6éségek, kozlekedés, stb.

A kozgytilés folytatasaként a ren-
dezvény egyik napjan Szabd Béla
elnok ar is részt vett, udvozolte a
vendégeket, és beszamolt a tavalyi

érde-
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szkleroderma rendezvényekrdl és
az idei tervekrdl is. A FESCA meg-
hivta Professzor Dr. Czirjak Laszlét,
hogy tartson eléadast az EUSTAR-
r6l (Eurdpai Szkleroderma Kutatési
Csoport), melynek fétitkara a Pro-
fesszor Ur és a FESCA 6sszekotd
is. Megtudtuk, hogy milyen tervei
vannak az EUSTAR-nak, hol segit-
het a FESCA illetve viszont, milyen
Uj kutatési tertiletek vannak.

A nagyon élvezetes, érdekes és
sok informaciét atadé eléadast
kovetéen a portugdl lany egy G4j
projectrdl beszélt. Catarina Leite,
a portugdl elnok, pszicholégus be-
szamolt a kanadai szkelroderma
taldlkozordl, és ismertette az ot-
tani pszicholdgiai felmérés ered-
ményét, illetve az 6 kutatasai ter-
veit, mert egész eurdpara kihaté
tanulmanyt végez a szkleroderma
pszicholdgiai vonatkozasar6l. A
nagyon hosszu, kimerits, de gyii-
molcs6z6 megbeszélések végez-
tével vacsordaztunk, és akik még

birtdk varost néztek, vagy tovabb
maradtak. Egyet elmondhatunk,
mindenkinek nagyon tetszett a
magyar févaros és szeretnének
még visszaldtogatni.

Garay Toth Bedta
FESCA alelnik
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RESZLETEK, EGY BETEG NAPLOJABOL

»A beteg mottdja — tiirelem”
1996

Kozeledik a tavasz, mar marcius
van. De a tél, még egyszer, utolja-
ra megmutatja, hogy 6 az erésebb.
Havazik, mintha a legkeményebb
december lenne. Szaladok ki ha-
vat seperni, lapatolni. Lapatolok,
lapatolok. S mar nem érzem a ka-
romat. Reggel is fajt, amikor fel-
keltem, alig tudtam felkapcsolni
a bal kezemmel villanyt. Mdsnap
a karom még jobban faj. Délutan
felkeresem a keriileti rendeld-
ben a reumatolégust. A doktornd
gyogytornat rendel, ,szarazat” és
vizben. Csuda jo! Jarok hetente
kétszer torndzni. J6 a vizi torna,
élvezem, viszont az iziileteim egy-
re jobban fdjnak. Mdar nemcsak a
karom. A jobb kezem gorcsbe hu-
z6dik, minden reggel fél 6ra, mire
kimasszirozom, és fogni is tudok
vele. Napkozben is egyre gyotrom,
masszirozom a kezemet. Dagad a
térdem és a bokam. Nehezen tudok
székre letini és feldllni, 1épcsén
menni. Panaszkodom egy ismerd&s
labororvosnak, Zitanak. Nem kel-
lene egy vérvétel? Zita leveteti a
vért. Meglepddik. Nagyon rossz
az eredményem, a vartndl sokkal
rosszabb. De nem arulja el, ponto-
san mi is az, s mire gondol. Nem
tudja az okat, kutatja. A laborban
van egy kiillonleges gép, s azzal
vizsgalja a véremet. Visszakild a
reumatolégushoz, aki tablettdkat
ad, nonsteroid készitményeket.
Egyre rosszabb a kozérzetem. Ret-
tenetesen fij a fejem, arcom el-
torzul, feldagad, elhuzddik egyik
szemoOldokom, mely mai napig is
ugy maradt. Nem ismerek magam-
ra — masok sem. Az utcdn nem
tudok egyenes vonalban menni,
cikk-cakkos a jarasom. De mind-
ezek ellenére teszem a dolgomat.
Pedig pokoliak a fdjdalmaim. A na-

pok, hetek mulnak, a kezelésekre
jarok, djabb ,bogydkat’, tabletta-
kat, néha injekciot is kapok. Mégis
egyre betegebb vagyok. Mar égnek
a csontjaim. A kezem gyakran be-
gorcsol, és faj és faj minden tagom.
PCP - Rheumatoid arthritis —
azaz sokiziileti gyulladds- mondja
a doktornd. Bar leirva semmit sem
latok, minden a kartonomra kerul.
A gyégyszertarban felfigyelek egy
kis fiizetre. ,Mi a Lyme-kér”. Hop-
pa! Megvan! Gondolom én! Iziileti
fajdalmakat is okozhat a Lyme-kor.
S nekem volt kullancs-csipésem, 3
évvel ezel6tt, még 1993-ban. Ho-
gyan is volt? Most 3 év tavlatabol
eszembe jut. Er6skodok, mondom
Zitanak, biztosan Lyme-kérom
van. Senki sem akarja elhinni. A
véreredményeim romlanak, és
romlanak. A tiz éves gyermekem
pedig szégyell, ha egyiitt megyiink.
Ugyanis nem tudok a 1épcsén jar-
ni. Oldalazok, egyenként, lassan
lépegetek. — ,Mindenki téged néz
anya!” — Alig tudom meggy6z-
ni, hogy ez nem igaz, s ne toréd-
jon vele. Géckutatasra kiilldenek.
Minden negativ. Akkor taldn
ideggyogyasz? Kiharcolom, hogy
a sziildvarosomban mehessek el
régi kedves orvos ismer§somhoz,
Molndar doktorn6hoz, aki javasolja
a Lyme-vizsgalatot. A reumatol6-
gus doktorné nehezen hozzajarul
ehhez a vérvizsgalathoz....... Mijus
25. Vasarnap. 10 gyerek rohangal
a hdzban, az udvaron. Fiam szi-
letésnapja van, s én alig allok a
labamon. A maméam segit. Az éj-
jel borzalmas volt. Egtek a csont-
jaim, a mamam borogatott egész
éjjel, a haléing is nehéz volt, nem
tudom emelni a karomat. S én bo-
lond! Sziiletésnapi zsurt szervezek!
Masnap cseng a telefon, a reuma-
tologus doktorné hiv. Megjott
a vérvizsgalat eredménye. Lyme
borreliosis. At kell, hogy adjuk
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az ORFI-ba, egy hozzdérté6 dok-
tornének tovabbi kezelés végett
— mondja a doktornd. Jo, elfoga-
dom. Legaldbb tudjuk, mi okozza a
gondjaimat, megnyugszom. Ugye,
én megmondtam, gondolom ma-
gamban. Mit jelent ez? Mi el6tt
allok? Ma még nem tudom. Egy
hoénapig orvosi ellatas nélkiil, majd
ujbdl kezdddik a kivizsgalas. Tér-
deim, kezeim dagadtak, leszivjak, s
ez folyamatosan ismétlddik. Végiil
infazios, Rocephin kezelést kapok,
rengeteg antibiotikummal. Majd
egy éven keresztiil aranyinjekciét,
Prednisolon tablettaval...... Igy te-
lik el egy év, hol jobban vagyok, hol
rosszabbul. Ev végén a féorvosné
bejelenti, elmegy az intézetbdl, s
atad egy masik f6orvosnének. Las-
san az Gj doktorndvel és asszisz-
tensndjével olyan mély kapcsolat
alakul, amely ritka orvos és beteg,
névér és beteg kozott. Havonta ja-
rok kontrollra, még mindenki agy
gondolja, Rheumatoid arthritisem
van, mely a Lymra vezethetd visz-
sza. ....... Mar 1998. nyaran jarunk.
Augusztus végén édesanyammal
kitaldlom, nagytakaritast rende-
ziink. Felforditjuk a hazat, s egy
hét utan meglepbdve tapasztalom,
hogy a napok 6ta tartd izomldzam
sehogy sem akar elmulni. Beme-
gyek az ORFI-ba a féorvosn6hoz,
aki megvizsgdl, s azonnal elszalad
konziliumra a fénokéhez. Izom-
gyulladdsra gyanakszik, s azon-
nal kiild a férjéhez, kardioldgiai
vizsgalatra. A szivizomzat nem
érintett, csak II. fokozati M.P.S.-t
allapitanak meg. Néhany nap mul-
va a Neuroldgiai Klinikara kell
mennem, izombiopszidra. De ad-
digra mar alig tudok jarni. Lazas
vagyok, éjjelente hidegrazasom
van. Polymyositis a biopszia ered-
ménye. Azonnal kérhazba kell
mennem. A CK értékem 2300! —
/a normalis érték, maximum 170
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helyett/ Ekkor még nem is nagyon
tudom, mi ez. Az elsd steroid 1okés
— 500 mg Medrol. Az éjszaka iz-
zadok, omlik rélam a viz, mdr dsz-
szes torilkozom, kopenyem vizes.
Senki sincs a szobdban, s én nem
csengetek, hogy segitséget kérjek.
A féorvosné megtiltja a felkelést,
jarkdldst. Agyhoz vagyok kotve.
A kényszeri pihenés nem telik
el tétlenil. Dolgozom a kérhazi
agyon. Kollégaim hozzéak-viszik az
anyagot. S ez igy megy 31 napon
keresztiil. Még két honapot otthon
kell maradnom, kimélve izmaimat.
Kollégaim viéltozatlanul hozzak-
viszik a munkat. Felfokozott al-
lapotban vagyok. Munkamdanidam
van. Egész nap dolgozom, irok, az
agyon iilve. Ram tor a melankoé-
lia, ,elmegy az élet el6ttem?” Vir-
rasztok, napi 4 6rat alszom harom
nyugtatdval és altatéval. Még éjjel
is dolgozom. Szétart csinalok, re-
cepteket ragasztok. Nem tudom,
hogy mindez a steroid hatdsa. Las-
san lecseng a munkamaniam. Dec-
ember elején tiidé CT-re kell men-
nem. A CT felvételeket kollégaim
segitségével kikiildjik Amerikaba,
baratném biolégus testvérének,
aki autoimmun betegségekkel is
foglalkozik, s megmutatja orvos
kollégainak. ...Szilveszter este, jon
az e-mail Katitdl, stirgésen kezel-
tessem a tiidémet — ezt mondjak
az amerikai orvosok, s mindenfé-
le anyagot kapok az autoimmun
betegségekrdl, a Polymyositisrél.
Nem sokat értek beldle, de meg-
ijedek. El van rontva az 1999.-es
év kezdése. Pedig mar elkezdhetek
dolgozni. Marciusban a CK ér-
tékem ismét nagyon emelkedett.
Ujbél két hetes korhdz, és steroid
infazié. Aprilisban a féorvosné
elmondja, hogy beszélt az autoim-
mun betegségek hires szaktekinté-
lyével, aki fogad a Pécsi Klinikan.
Megadom magam, s mdjusban be
is fekszem egy kivizsgalasra. Szer-
dai napra van kitizve a tidévizs-
gélat, tiikrozés, horgémosas! Még

az elnevezése is borzaszt6. Nem
félek, de a f6orvos kétszeri pro-
balkozds utdn sem tudja ledugni
a csovet. Hallom, hogy folottem
a névér kétségbeesve mondja. ,a
beteg nem lélegzik, a beteg nem
lélegzik!” Abbahagyjdk a vizsgala-
tot, melyet a kovetkez6 héten al-
tatdsban ismételnek meg. Erintett
a tidém, tenyérnyi a tiid6fibrozis,
acut alveolitis. Cyclophosphamid
infazids kezelésre utazok otheten-
te Pécsre. A Klinikan kedvesek az
orvosok, névérek, s a visszajaro
betegek kozott igazi, mély kap-
csolatok alakulnak ki. Mar ismer-
jik egymas betegségét /SLE, PSS,
Lupus stb./ — mar elképzeléseink
vannak a betegségekrdl. Tudjuk,
hogy méreg a ciklé — egymas ko-
zott csak igy hivjuk, s rettegiink,
féliink a leutazds el6tt, csak jé le-
gyen a vérkép, csak ne legyen bak-
tériumos fert6zésiink, s izgulunk,
vajon ki koti be az infaziét! Még
jobban megijediink, mikor latjuk,
hogy fiatal lanyok elkiilonitében
vannak, kopaszok, gyengék, senki
sem mehet be hozzajuk, még a n6-
vérek is csak szajkenddvel és fer-
tétlenités kézmosas utan. Ekkor
még nem is képzeljilk, hogy ,cso-
da torténik’, és évek mulva ezek a
lanyok szinte egészségesen fognak
mesélni, ezekrél a napokrol.

A Cyclophosphamid infazidé
mellett, hol ezt, hol azt a gyégy-
szert kapom. Semmi sem segit. Két
éven keresztil, szinte minden nap
lazas vagyok. S az egyik gyogyszer,
az Immuran allergias rohamot valt
ki, mar vért hanyok, mikor a kor-
hazba keriilok. ... Egyik alkalom-
mal, egymas utdn kotik be a Medrol
és a Cyclophosphamid infaziét. Az
éjszaka borzalmas. Hanyok és ha-
nyok, a lizam az egekbe szokik.
Az éjszakas névér, Klarika, el sem
mozdul az agyam mell6l. Folyama-
tosan a vizcsap és agyam kozott in-
gazik. Borogat, torli arcomat, vizet
csepegtet a szdmba. Edesanydm
sem apolt volna jobban — koszo-
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noém meg Klarikanak, mikor reggel
végre lemegy a lazam........ Ekkor
még nem tudom, milyen tovab-
bi megprébaltatasok varnak ram.
Edesanyém kétszeri mitétje, ke-
moterdpids kezelései, haldla. Barat-
néim haldla, egyik, aki éveken ke-
resztll nem jart négyogyaszhoz, s
rakos beteg lett. Masik, aki titkolta
autoimmun betegségét, és nem ke-
zeltette magat. Hat év alatt negyven
befekvésem a Pécsi Klinikdra. Fiam
mtétje. Balesetem, mely nyilt bo-
katoréssel és 11 hetes gipsszel jart.
....Munkakérom  megsziinése....
Nehéz a kudarcokat feldolgozni.
Cs6d a hazassigomban, kudarc a
munkahelyemen, kudarc néi mivol-
tomban, hiszen egészségi allapo-
tom miatt eltorzultam, ,holdvilag”
arcom van, s 15 kg-ot hiztam. De
megprdébalom a kiilszinen mindezt
nem mutatni
2009. januar. Most megint esik a
hé, s most van er6m havat lapatolni.
Mi volt az, ami segitett, hogy mind-
ezeket atvészeljem? Elsésorban az
orvosok lelkiismeretes segitsége,
akik Pécsett addig prébalkoztak,
mig végre megtalaltak azt a gyégy-
szert, amelyik segitett betegsége-
met korddban tartani. Masrészt
kellett a beteg — vagyis az én hozza-
allasom is. Betartani az orvosi uta-
sitdsokat, kellett erd és kitartds is. S
mi volt az, ami eré6t, kitartast adott?
Elsésorban a Szeretet. Edesanydm
és gyermekem irant érzett szeretet,
felel6sség. Nekem még élni kell, és
segiteni. A gyermekemet felnevel-
ni. De a mai napig izgulok minden
vizsgalatnal. Hisz szervezetemben
szinte minden szervnél van valami
eltérés, és idénként rosszak az ered-
ményeim. Mi var még rdm? Nem
tudom. De megprobalom legy6zni.
Bar a lelkem egy nagy trauma miatt
még nem gyodgyult - és ahhoz, hogy
helyrejojjon a test, a lelket kell meg-
gyogyitani! Ehhez kell az erd, a cél,
a munka, a bardtsag, a szeretet!
dr. Elek Anna
/betegség: Polymyositis/
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