Magyar Sclerosis Multiplexes Betegek Szovetsége

Lathatatlan tunetek, amelyek tonkretehetik
a munkat és a csaladi életet

A sclerosis multiplexes betegeket gyakran vadoljak meg azzal, hogy lustak, pedig esetiikben
idegrendszeri okai vannak a koros, kipihenhetetlen faradékonysagnak - hangzott el Esztergomban az
Orszagos SM Napon. Az orszagos betegtalalkozdn sz6 volt a kialvatlansag idegrendszert és
immunrendszert karosité hatasairdl, a jovo sclerosis multiplex gyogyszereirdl, a mesterséges
intelligencia betegeket seqitd és veszélyeztetd elretorésérdl, a betegség miatti maganyossag
allapotronté hatasairdl.

A kéros faradékonysag nem lustasag, hanem a sclerosis multiplex egyik legnehezebben viselhetd és
leggyakoribb tlinete - hangsulyozta eléadasaban dr. Karasz Orsolya neuroldgus. A betegek 80-90
szazalékat is érintheti atmenetileg vagy tartésan ez az allapot, amely nem mdlik el alvassal vagy
pihenéssel. Mivel lathatatlan tlnetrél van szd, a kilvilag gyakran Ugy értékeli, hogy a beteg nem akar
dolgozni, vagy nem akar részt venni a k6zosségi életben. A szakszdval fatigue-nek nevezett
tlnetegylttes gyakori oka a munkahely elvesztésének, és csaladon belili elszigetel6déshez is
vezethet. Miutdn az idegrendszert megtdmadd, ma még gydgyithatatlan SM jellemzéen a hiszas-
harmincas életévekben jelenik meg, a kdvetkezmények évtizedekre meghatarozhatjak egy beteg
sorsat.

A kéros faradékonysag hatterében az idegrendszeri gyulladasos folyamatok, az idegsejtek karosodasa
és hormonalis eltérések allnak. Mint elhangzott, a helyzetet tovabb ronthatjak olyan masodlagos
tényezOk, mint az alvaszavar, a fajdalmak, az izommerevség vagy egyes gyogyszerek mellékhatasa.
A panaszok mérséklésében segithet a tudatos energiabeosztas, a pihendiddk beiktatasa, a rendszeres
testmozgds és pszichés tdmogatas, bizonyos esetekben pedig gydgyszeres kezelési lehetéségek is
rendelkezésre allnak. A szakember kiemelte: a betegek is tehetnek dnmagukért. Barmilyen nehéz is
elkezdeni, a rendszeres fizikai aktivitds hatékony, mellékhatasmentes terapia: a mozgas nemcsak az
alléképességet, hanem a hangulatot és az életmindséget is javitja.”

»Az immunrendszernek sziiksége van az éjszakai pihenésre, mert szamos betegség kockazatat noveli,
ha az alvas hidnyos vagy nem kielégité - hangsulyozta dr. Szakacs Zoltan neuroldgus osztalyvezetd
féorvos, a Magyar Alvasdiagnosztikai és Terapias Tarsasag titkara. Hozzatette: a nem jé alvasmindség
az idegrendszert is karosan érinti, ami kiléndsen terhes a sclerosis multiplexes betegeknél, hiszen
naluk az immunrendszer és az idegrendszer is kérosan mukédik. Az SM betegek kdrében raadasul
gyakoriak az olyan zavarok, mint a nyugtalan lab szindréma, az alvasi apnoe, a fadjdalmak vagy az
izomgorcsok, amelyek miatt az alvas még inkdbb toredezetté valhat. Az alvasproblémak
hozzajarulhatnak a gyulladasos folyamatok sulyosbodasahoz, a memaria- és koncentracids zavarok,
illetve a hangulati problémak kialakulasahoz is.

A féorvos el6adasaban kiemelte: a j6 alvashoz vezet6 elsd |épés a rendszeres napirend kialakitasa és
az alapvet6 alvashigiénés szabalyok betartasa, példaul a lefekvés és felkelés idejének lehetdleg
azonos idében tartdsa, a hdldszoba hlvos, sotét kornyezetének biztositdsa, valamint az esti koffein-
és alkoholfogyasztas, illetve a tulzott képernydhasznalat kerlilése. Szlikség esetén pszicholdgiai
tamogatas is indokolt lehet, vagy érdemes alvascentrumhoz fordulni. Szakacs Zoltan megjegyezte: az
alvas mindségének javitasa a sclerosis multiplexes betegek komplex kezelésének része kell, hogy
legyen.

»Az SM betegek hosszU tavu terapias kilatasairdl tartott eléadast dr. Rum Gabor neuroldgus féorvos,
aki bemutatta azokat a klinikai vizsgalatokat, amelyek révén a kézeljovoben tovabb szélesedhetnek a
kezelési lehetéségek. Mint mondta, a kutatdsok ma mar nemcsak a betegség felldngolasainak
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megel6zésére dsszpontositanak, hanem a folyamatosan sulyosbodo kérformakkal él6k
allapotrosszabbodésénak fékezésére, az idegsejtek védelmére. Attdrést varnak attél, hogy
megtalaljdk a mddjat az SM altal karositott idegrostszigetel6 burok Ujraépitésének, hiszen azzal
visszafordithatéva valna a ma véglegesnek ismert idegrendszeri karosodas. Magyarorszagon is tobb
klinikai vizsgalat zajlik tobbféle hatdanyaggal, az ezekbe bevont betegek mar azel6tt hozzajuthatnak
a legujabb kezelési lehetdségekhez, mielbtt azok hivatalosan gyogyszerré valnanak. A féorvos
kiemelte: egy gydgyszervizsgalatban részt venni kockazatokkal is jarhat, ugyanakkor szigoru
biztonsagi protokollok védik a pacienseket, akik esélyt kapnak arra, hogy mar a jelenben a j6vé
terapidinak részesei legyenek.

A mesterséges intelligencia rohamos fejlédése az orvoslasban is Uj lehetéségeket teremt -
hangsulyozta eléadasaban dr. Pukoli Daniel neurolégus féorvos. Mint mondta, a mesterséges
intelligencia nem helyettesiti, hanem tamogatja az orvost: segithet a diagndzis pontositasaban, a
tévedések csokkentésében, valamint a betegek gyorsabb ellatashoz jutdsaban. A betegek szamara is
hasznos eszk0z lehet, hiszen megbizhatd informaciokat adhat, ndvelheti az egészségtudatossagot és
leroviditheti az utat az orvoshoz. Ugyanakkor a technolédgia kockazatokat is rejt: az algoritmusok
gyakran ugy talalnak 6sszefliggéseket, hogy nem értik a mogottes okokat, ezért a betegek szamara
veszélyes lehet, ha dndiagndzisra prébaljak hasznalni. A szakember kiemelte: a jovd az ember és a
gép egylttmikodésében rejlik, ahol az orvos szakmai feleldssége és a mesterséges intelligencia
gyors, hatékony adatfeldolgoz6 képessége kiegésziti egymast.”

»A magany dnmagaban is egészségkarosité tényezd, amely rontja a kronikus betegek allapotat -
hangsulyozta el6adasaban Nagy-Bana Zsanett mentalhigiénés prevencids specialista. Mint mondta,
a tartds elszigeteltség noveli a szorongds és a depresszié kockazatat, gyengiti az immunrendszert, és
hozzajarulhat a fizikai dllapot romlasahoz is. Krénikus betegek kdrében kiilléndsen nagy a veszélye a
magany kialakuldsanak, hiszen a betegség kovetkezményei - példaul a faradékonysag vagy a
mozgaskorlatozottsag - gyakran elszigetelik a betegeket a munkatdl, a kozosségektdl és még a
csaladi kapcsolatoktdl is. A szakember arra batoritotta a résztvevdket, hogy merjenek segitséget
kérni, keressenek a mindennapokban is sorstarskozosségeket és szakmai tdmogaté halézatokat. A
tarsas kapcsolatok megérzése és az érzelmi tdmogatas jelentdsen javithatja az életmindséget,
meg0rzi a motivacidt, segit kijutni a mélypontokrol.”

»A magany és az elszigeteltség ellen a kdzdsség ereje is védhet - erésitette meg az elhangzottakat
Furcsa Jozsefné, az Orszagos SM Napot szervezé Magyar Sclerosis Multiplexes Betegek
Szovetségének elndke. Hozzatette: mintegy tizezer SM beteg él Magyarorszagon. Esztergomba tobb
mint kétszaz érintett és csaladtag érkezett, hogy talalkozzanak, tapasztalatot cseréljenek és er6t
meritsenek egymasbdl. Mint mondta, a sorstarsakkal valé személyes talalkozas pétolhatatlan élmény,
amely reményt és tartdst adhat a hétkéznapokban, amikor a betegség miatt sokan ugy érzik, hogy
kirekesztédnek az élet természetes korforgasabdl.

B. Papp Laszld, a rendezvény szakmai szervezdje, a Multiplex Magazin fészerkesztdje arra
emlékeztetett: az Orszagos SM Nap minden évben tulmutat 6nmagan, hiszen az eléadasok
rogzitésével és kdzreadasaval az elhangzé szakmai informacidk orszagszerte eljutnak a betegekhez
és a hozzatartozéikhoz. Mint mondta, a tudatos betegeknek jobbak az esélyei arra, hogy hatékony
orvos-beteg kapcsolatot alakitsanak ki, és hiteles szakmai informacidkra alapozva betegként is
aktivan tehessenek az egészséglikért.
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