Egy sulyos, ritka tudobetegség és egy
kiveteles ut a diagnozistol a betegszervezeti
munkaig

Az intersticialis tidébetegségek (ILD) csoportja mintegy 200 kilénb6z6 tluddbetegséget foglal
magaba. A k6z0ds jellemzdjik a tidd kotdszovetében keletkez6 gyulladas, hegesedés, azaz fibrozis.
Irén 59 éves, tobb mint tiz éve kezdddtek a tlinetei. A diagndzistdl hosszu Ut vezetett a tiid6fibrézisos
betegek betegszervezetében végzett munkajaig.

A tido hegesedésérol

A tldé feladata, hogy a belélegzett oxigént a vérdramba juttassa, és onnan felvegye a széndioxidot
és eltdvolitsa azt. Tuddfibrdzis esetén viszont a tid6 gyulladt, heges kotdészovete a tiidét
rugalmatlanna teszi, folyamatosan csokken a 1égzéfellilet nagysaga, ami Iégzési nehézséget okoz, igy
romlik a szervezet oxigén-ellatasa. A tid6 hegesedése visszafordithatatlan folyamat.

Irén a diagndzis elott

Mieldtt az ILD tidébetegséget diagnosztizaltak, Irén rendkivil aktiv életet élt. Irodai munkat végzett,
speditérként dolgozott, 2004 éta gydgymasszérként dolgozik, 2013-t6l természetgydgyaszattal is
foglalkozik. Emellett rendszeresen jart vizitlrara, kirandult, kerékparozott, teljesitménytdran vett
részt.

Az elso6 tunetektol a diagnézisig

Evekkel kordbban két nagyon erds megfazast kovetden fél évig er6sen kdhogétt, ami antibiotikum
szedése ellenére sem mult el. 2011 év végén Ujabb megfazast kdvetden az egyre er6sodd kohogési
rohamok mellett a keze is fajni kezdett, amit eleinte a masszéri munkanak tudott be. Azt vette észre,
hogy a sétalas és a beszéd egyszerre nem megy. Az Ujbdli antibiotikum valtasok ellenére az allapota
egyre romlott, igy felkereste a tlidégydgydszatot, ahol a rontgen- és |égzésfunkcids vizsgalatok
eredményei alapjan azonnali CT-vizsgalatot javasoltak. Ezt kdvetden rogton kérhazba is kerdlt, ahol
tovabbi vizsgalatok - biopszia és tidétikrozés, autoimmun panel vizsgalat - soran allt 6ssze a pontos
diagndzis: szisztémas (sokszervi érintettséggel jard) autoimmun betegség talajan kialakult
intersticialis tlidébetegség (ILD), azaz tldofibrézis. Irén esetében a tliddfibrozis reumatoid artritisszel
és polimyositisszel tarsult. Mindegyik lassu lefolydsd autoimmun betegség.

A diagnozis feldolgozasa, a mindennapok megvaltozasa

Irén 2012 elején kapta meg a pontos diagndzist, amelyrdl 4gy fogalmazott, hogy ,letérl6dott a
jovéképe, mintha egy iskolai tablardl szivaccsal letérolték volna az addigiakat”. Innen kellett felallni és
Ujragondolni a mindennapokat. Lelkileg végigment a gyasz minden fazisan, eldszor jott a tagadas, a
ddh, majd a szomorUsag, a ,miért pont én” kérdés felvetése, s legvégll az elfogadas. Nagyon sokat
segitett neki a feldolgozasban a csaladja, a fia és baratai. Irén meggydz6dése szerint az autoimmun
betegségek jé része lelki eredet(, igy nagyon vigyazott a lelkiadllapotara, a pozitiv gondolkodas
megtartasara. A kezelGorvosa altal eldirt terapia mellett egy szigord, 6 hetes gluténmentes és vegan
diétat tartott, majd attért egy, a korabbinal sokkal egészségesebb étrendre, amit azéta is tart. Nagy
odafigyeléssel kezeli betegségét és szerencsére eddig sikerllt elkeriilnie az akut felldngolasokat,
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amelyeket az ilyen tipusu betegségeknél hirtelen allapotromlas kovet. Igyekszik fizikai aktivitasat -
amennyire aktudlis allapota engedi - fenntartani, 2017-ben példaul részt vett a magyar EI Camino-n,
amely egy 210 km hosszUsagu zarandokut.

Aktivitas a Tudofibrdzis Egyesiiletben

2016-ban kezdett el szervezddni az egyesiilet, mert az alapité Rigé Maridval Ugy lattdk, hogy egy
ilyen sulyos diagndzissal nehéz egyedil megkiizdeni, maganyossa valhat a beteg, sziikség van lelki
tamogatasra, tanacsra, az informaciék megosztasara, sziikség van valakire, akit egy frissen
diagnosztizalt beteg a kérdéseivel felhivhat, aki maga is hasonld helyzetet él at. A Covid szétzilalta az
egyesulet addigi szervezettségét, és elhunyt az egyesllet alapitdja is. 2022-ben azonban Irén Ugy
dontétt, hogy beleveti magét az egyesiilet munkajaba. Ugy érezte, hogy ez az a karitativ cél, amiért
képes dolgozni, ez igazi motivaciot jelenthet: a betegtarsakon segiteni.

Miként tudja tdmogatni egy betegszervezet a betegeket?

Egyre tobben keresték meg kérésekkel, kérdésekkel. Hamarosan sor kertilt a Covid kitérése utani elsé
betegtaldlkozdra, és ezek az dsszejovetelek rendszeressé valtak, jellemz6en havonta, a Semmelweis
Egyetem Pulmonoldgiai Klinikdn zajlanak tlidégyégyasz, gydgytornasz és egyéb meghivott eléaddk
kozremUkodésével. A nehézséget a betegség jellege okozza: sok az idds beteg - sajnos mostanaban
mar egyre tobb az 6tvenes, s6t a negyvenes korosztaly is -, a sulyosabb allapotu betegtars, akik mar
nehezebben mozognak. Az egyesiilet legfontosabb feladata, hogy informacids felliletet biztositson a
betegek és a hozzatartozék szamara, igy hamarosan elindul a tudofibrozis.hu oldal is. Emellett
mukodésbe Iép egy segélyvonal is, amelyet egyeldre Irén mikodtet majd. A ritka betegségekkel
kapcsolatos betegszervezeteket tomorité RIROSZ mellett nemzetkdzi szervezetekkel is épitik a
kapcsolatokat. De azon kivil, hogy a betegséggel kapcsolatos informacidra helyezik a hangsulyt,
szeretnék olyan tevékenységekbe is bevonni a betegeket, amelyek a lelki stabilitast, jollétet erdsitik -
ilyenek példaul a kézmlives foglalkozasok, révidebb kirdnduldsok. Orvendetes jelenség, hogy a
csaladtagok sokszor elkisérik a betegeket, és koztiik olyanok is vannak, akik mar elveszitették
hozzatartozojukat, de visszajarnak az egyeslletbe beszélgetni, segiteni.

Az ILD betegségben szenveddk gyakorta megterhel6nek érzik a betegséglket, sokan szoronganak,
reménytelenséget éreznek. Szerencsére napjainkban tobb kutatas folyik ILD terapids terileten, és
jelenleg is elérhetek antifibrotikus készitmények, amelyek a betegség elérehaladasanak lassitasa, az
akut allapotromlasok és a tinetek romlasanak mérséklése altal adhatnak reményt azoknak, akik nap,
mint nap szembe taldljdk magukat ezzel a sok kihivast jelenté betegséggel. A Magyar Tudd&fibrézis
Egyesilet elérheté a www.tudofibrozis.hu oldalon vagy a 06-20-622-5626-0s segélyvonalon.
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