Magyar Sclerosis Multiplexes Betegek Szovetsége

Lathatatlan tunetek, amelyek a munkat és a
csaladot is prébara tehetik

Az idegrendszert karositd sclerosis multiplex nemcsak mozgaskorlatozottsaggal fenyeget: a
gondolkodas lassulasa és a kéros faradékonysag akkor is csokkentheti a teherbirast, korlatozhatja az
onallésagot és megterhelheti a csaladi kapcsolatokat, amikor az érintett a kivilallék szamara
egészségesnek latszik. A koran megkezdett, személyre szabott terapia csokkentheti a hosszu tavu
allapotromlas kockazatat, emellett a betegek az életmddjukkal is tehetnek a kilatasok javitasaért -
hangzott el az Orszdgos SM Napon Siéfokon.

A sclerosis multiplexben a szervezet sajat immunrendszere indit gyulladasos tdmadast az agy és a
gerincveld ellen. Karosodhat az idegrostokat szigetel6 mielinhiively, késébb maga az idegrost is, ezért
a tinetek attdl fliggbéen valtoznak, hogy az idegrendszer mely teriiletei érintettek. A 1atas, az
egyensuly, a mozgds vagy a kézhasznalat zavara mellett gyakori lehet a kdros faradékonysag, a
fajdalom, a hangulati zavar, valamint a figyelem és az informacidfeldolgozas lassulasa. A ma még
nem gydgyithatd betegség tébbnyire fiatal felnéttkorban kezdddik, Magyarorszagon mintegy tizezer
ember él vele.

»Az SM-betegség egyik legnagyobb terhe abbdl fakadhat, hogy szamos tiinete kivilrdl
nem lathatd, a kdrnyezet pedig konnyen a beteg sajat hibajanak tekintheti azokat. A
lassulast lustasagnak, a feledékenységet figyelmetlenségnek, a visszahlizddast
érdektelenségnek lathatja. Pedig az érintett sokszor minden erejével préobal helytalini, de
az idegrendszere akadalyozza” - emelte ki Furcsa J6zsefné, a Magyar Sclerosis
Multiplexes Betegek Szovetségének elndke.

A SM-gydgyszerek a betegség lefolydsat mddositjak: az autoimmun gyulladdst fékezik, csokkenthetik
a felldngolasok és az Uj idegrendszeri gécok kialakulasanak, ezzel a tartds allapotromlasnak a
kockazatat. De 6nmagukban nem szlintetik meg a faradékonysagot, a fajdalmat, a depressziét vagy a
gondolkodasi nehézséget - hatasukat ezért nem lehet pusztan abbdl megitélni, hogy a beteg érez-e
gyors javulast.

A személyre szabott gydgyszervalasztasnal a varhaté hatékonysag és a kockazatok
mellett szamit a beteg életmddja, munkaja, lakdhelye, tarsbetegségei és gyermekvallalasi
terve is. Nincs olyan SM-gydgyszer, amely minden beteg szamara egyforman a legjobb
valasztas. A megfeleld kezelés kivalasztasa az orvos és a beteg k6z6s dontése, a kezelési
javallatok pontos kdvetése ndveli annak esélyét, hogy a betegeink hosszu tavon is
megdrizhessék a munkajukat, az életmindségiiket vagy csalddot alapithassanak” -
hangsulyozta dr. Mike Andrea neuroldgus, a Magyar Neuroimmunolégiai Tarsasag
vezetdségi tagja.

Az SM kutatdsa nemcsak a fellangoldsokat kivalté immunfolyamatokra dsszpontosit. A vizsgalatok a
kdzponti idegrendszerben tartésan fennmaradé gyulladast, az idegsejteket koriilvevd sejtek szerepét,
valamint a felldngolasoktdl fliggetlen, lassu allapotromlas okait is keresik. Az Uj diagnosztikai
kritériumok a korabbinal tobb MRI-jellegzetességet és laboratdriumi eredményt vesznek figyelembe,
hogy hamarabb lehessen felismerni a betegséget és megkezdeni a kezelést.
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»Az SM nem csak egymast kdvet6 rosszabbodasok és nyugalmas idészakok sorozata. A
latvanyos felldngoldsok kozott is végbemehetnek olyan, kivilrél nem érzékelhet6
idegrendszeri folyamatok, amelyek hosszabb tadvon hozzajarulhatnak az allapotromlashoz.
Ezért is fontos, hogy a diagndzis minél korabban megsziilessen, és a megfelel6 kezelés
idében megkezdddjon” - fogalmazott a nemzetkozi kutatasok legijabb eredményeit
0sszegz6 dr. Simo6 Andrea neurologus.

A korszer(i gyogyszerek az SM-betegek tobbségénél képesek mérsékelni a betegség aktivitasat.
Ritkan azonban eléfordulhat, hogy a nagyon aktiv SM-et a nagy hatékonysagu gydgyszeres kezelés
sem tudja megfékezni. A betegek egy kis részénél ilyenkor merilhet fel a sajat vérképzd 6ssejtek
felhasznalasaval végzett autoldg Ossejt-transzplantacio lehetdsége.

»Az 0ssejtatiltetés nem az SM miatt karosodott idegsejteket vagy az azokat szigeteld
mielint pétolja, hanem az immunrendszer mikodését igyekszik Ujraszervezni. Ez nem az
SM-gydgyszerek helyett szabadon valaszthatd kezelés, hanem kivételes esetekben
mérlegelheto eljaras. Tobbhetes, szoros kérhazi megfigyelést igényel, és fertézéses,
valamint késéi szovédmények kockazataval is jar”- ismertette dr. Kohl Zoltan, a Pécsi
Tudomanyegyetem hematoldgusa.

A gondolkodas lassulasara utalhat, ha valakinek ugyanahhoz a feladathoz a korabbinal tobb idére van
szliksége, gyakrabban kell visszaolvasnia egy szoveget, zajban elvesziti a beszélgetés fonalat,
nehezebben valt két tevékenység kozott, vagy szellemi munka utén szokatlanul kimer(l. A valtozast
maga az érintett vagy a hozzatartozdja is észreveheti, de egy-egy rosszabb nap még nem feltétlendl
jelenti az SM rosszabbodasat.

,Erdemes megfigyelni és akar révid tiinetnapléban régziteni, hogy milyen helyzetekben
jelentkezik a lassulas, mennyi ideig tart, és mi el6zte meg. A megfeleld alvas, a
rendszeres, allapothoz igazitott mozgas, a nap tudatos megtervezése és az egyszerre egy
feladatra 6sszpontositas csokkentheti a mindennapi terhelést. Az olvasas, a tanulas, az (j
készségek elsajatitasa, a tarsas kapcsolatok apolasa és a valtozatos szellemi
tevékenységek pedig hozzajarulhatnak ahhoz, hogy az agy minél tovabb megdrizze
alkalmazkoddképességét.” - hivta fel a figyelmet Nagy-Bana Zsanett, a szolnoki
Egészségfejlesztési Iroda és Lelki Egészség Kozpont mentalhigiénés prevencids
specialistaja.

Az SM gydgyszeres kezelése mellett a rehabilitacié is fontos szerepet jatszik az 6nallésag
megdbrzésében. A konduktiv pedagdgia abbdl indul ki, hogy az idegrendszer a karosodas ellenére is
rendelkezik mozgdsithaté tartalékokkal, az Uj megoldasok pedig aktiv tanuldssal és rendszeres
gyakorlassal valhatnak a mindennapok részévé.

»A konduktiv pedagégiaban az egyén nem passziv résztvevd: aktiv tanuldssal és sok
ismétléssel, gyakorlati alkalmazassal keressiik meg azokat a megoldasokat, amelyeket a
sajat mindennapjaiban haszndlni tud. Nem 6nmagaban egy gyakorlat elvégzése a cél,
hanem az, hogy 6nallébban tudjon megfordulni az agyban, felallni egy esés utan,
kozlekedni, a kezét hasznalni vagy kommunikalni. A konduktiv pedagdgia segit, hogy
mindenki megtanulja a lehetdségeit a legjobban hasznalni, és visszaszerezzen valamit
azokbdl a funkcidkbdl, amit a betegség elvett téle” - fogalmazott Burian-Fehér Anna, a
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Semmelweis Egyetem Petd Andras Rehabilitacids és Egészségligyi Ellatasi Osztaly
osztalyvezet6 konduktora.
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