Magyar Sclerosis Multiplexes Betegekért Alapitvany

Egy gyogyithatatlan beteg is torekedhet
egészségre - Sclerosis Multiplex Vilagnap
Visegradon

Egy gydgyithatatlan idegrendszeri betegség arnyékaban is van esély az egészséges életre - hangzott
el az elsd hallasra ellentmondasos lzenet Visegradon, a Sclerosis Multiplex Vilagnap hazai kdzponti
rendezvényén. Az orszag minden részébdl érkez6 SM-betegek és hozzatartozoik az SM Vilagnap
zaszlodival izentek a sorstarsaknak és a kilvildagnak: korszer( kezeléssel, rendszeres gondozassal,
rehabilitdcidval, életmddbeli tAmogatassal és elfogadd kornyezettel tobbeknek lehet esélylk arra,
hogy hosszabb tadvon is megdrizzék életmindségiket, dnallésagukat és munkaképességiket.
Magyarorszagon mintegy tizezren élnek SM betegséggel. A leggyakrabban a hldszas-harmincas
években megjelend kér az agyat és a gerincvel6t karositja: vannak, akik évtizedeken at viszonylag
kevés panasszal élhetnek egyltt a betegséggel, masok néhany év alatt sulyos allapotba kerllhetnek
- ezért hivjak a betegséget az ezerarcl kdrnak.

»A gydgyithatatlan nem jelent tehetetlent. Az agyat és a gerincvelét jellemzden fiatalkorban
megtamadd SM kezelésében ma mar szamos nagy hatékonysagu terapia all rendelkezésre, de a
tudomanyos bizonyitékok azt is alatdmasztjdk, hogy az életmddnak is szerepe lehet a betegség
lefolyasaban és az életminéség megolrzésében” - jelentette ki dr. Biré Zita neurolégus féorvos, az
SM-betegeket kezel6 szakorvosokat dsszefogd Magyar Neuroimmunoldgiai Tarsasag titkara.
Hangsulyozta: egy ma még nem gyégyithaté betegség mellett sem szabad lemondani az egészségre
valo torekvésrol.

,Az agy és az idegrendszer alkalmazkodd- és kompenzalé képessége hosszabb-rovidebb idére
ellensulyt adhat az SM tiineteinek sulyosboddsa ellen, am ezek az idegrendszeri tartalékok nem
korlatlanok, ezért kiildndsen fontos, hogy amit lehet, segitsiink megdrizni beldle. A krénikus
gyulladast kivalté dohanyzas kerllése, az egészséges testsuly, a rendszeres, allapothoz igazitott
mozgas, az elegendd és pihentetd alvas, a stressz kezelése nem pusztan altalanos jo tanacsok: ezek
olyan, orvosi kutatasokkal alatamasztott tényez6k, amelyek egy gyulladasos neuroldgiai betegségben
kilonds jelentéséget kapnak” - magyarazta Bird Zita.

Dr. Rozsa Csilla neurolégus féorvos, a Magyar Neuroimmunoldgiai Tarsasag elndke kiemelte: az
orvostarsasag egyik legfontosabb célja, hogy az SM-mel él6k az orszag minden SM-centrumként
mUkodd neuroldgiai osztdlyan a szakmai ajanlasoknak megfeleléen, egységesen esélyt kapjanak a
korszer( ellatasra. ,Az elmult években sokat fejlédtek az SM kezelésére szolgald gydgyszerek, ezek
elérhetdk idehaza is és minden korabbinal tobb esélyt adnak a betegség hosszu tavu kordaban
tartasara. Emellett viszont az is fontos, hogy a betegek idében jussanak el SM-centrumba, ott
rendszeres gondozasban részesiiljenek, és a kezelés ne érjen véget a recept felirdsanal. A
gyogyszeres terapia mellé kovetkezetesen ,receptre” kellene felirni a mozgast, az allapothoz igazitott
aktivitast, a rehabilitaciét és az életmddbeli tdmogatdst is. Ezek nem helyettesitik a gydgyszereket,
de segithetnek abban, hogy egy SM-beteg minél tovabb megdrizze a mozgasképességét, dnallésagat,
munkaképességét és tarsadalmi aktivitasat” - fogalmazott Rozsa Csilla.

A régebben, még kevesebb terapias lehetéség idején diagnosztizalt sclerosis multiplexes betegek
kozll sokan élnek mozgaskorlatozottsaggal, a betegség kihathat a jarasképességre, a kézhasznalatra,
a latasra, a beszédre, a gondolkodds gyorsasagara is, attél fliggden, hogy pontosan hol kdrosodott az
idegrendszer. Dr. Jakab Katalin neurolégus féorvos, rehabilitacids szakorvos hangsulyozta: a
rehabilitdcié nemcsak a rosszabb allapotban 1évé betegek szamara lehet fontos, mivel altala legalabb
részben visszanyerhet6k mar meggyengult funkciok is. ,,Gyodgytornaszoktdl a dietetikusokig,
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pszicholdgusoktol a logopédusokig sok szakembert bevonva dsszeallithaté egy személyre szabott
rehabilitaciés terv, ami érdemben segithet az életmindség javitasaban. A rehabilitacidban ma mar a
csucstechnoldgiat is alkalmazzuk: a lehetéségek hatarait kiszélesitik olyan robottechnolégiai
eszkozok, amelyekkel a jarast, az egyensulyérzéket vagy a finom kézmozgdasokat is a korabbinal
hatékonyabban, a monoton gyakorlason tul akar motivald, jatékos formaban tudjuk segiteni” -
mondta Jakab Katalin.

Szantai Anita, a Magyar Sclerosis Multiplexes Betegekért Alapitvany elndke kiemelte: ,,a mintegy
tizezer SM beteg sorstars kozll egyre tobben élhetnek akar évtizedeken at teljes életet, drizhetik meg
munkahelyiket, alapithatnak csalddot. De nem mindenki ilyen szerencsés. Sokan élnek anyagilag és
emberileg is nagyon nehéz koérilmények kozott, nemcsak egészségiiket, hanem munkahelyket,
sajnos sokszor csaladi kapcsolataikat is elveszitve, elszigetelten. Egy évtizedeken at tartd betegség
akkor is allandé bizonytalansagot okozhat, ha jél kezelhetd, emellett a sz6védmények és a kezelések
mellékhatasai is megterhel6k lehetnek. Betegszervezetként azért dolgozunk, hogy minden informacié
eljusson az érintett csaladokhoz arrél, hogy mit tehetnek meg énmaguk az allapotuk javitasaért. Az
SM Vilagnap pedig alkalom arra, hogy elmondjuk, hogy az SM-mel élék sorsa nemcsak a rendelékben
ddl el: azon is mulik, kapnak-e tlirelmet, rugalmassagot és valédi tdmogatdst a csaladban, a
munkahelyen és a mindennapi életben” - fogalmazott Szantai Anita.
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