Elet az SM-el

A téves képzetek tisztazasa

Az SM-et még nem értik teljesen, ezért nagyon sok téves
informacio létezik a betegséggel kapcsolatban. Itt van néhany
olyan, melyeket mar 6n is biztosan hallott.

,Az SM halalos betegség”

Ez nem igaz. A statisztikdk szerint a legtbbb SM-es
szemeélynek normalis élethossz kilatasaik vannak. A legtdbb
az SM-el Osszefiiggésbe hozhatdé halaleset a betegség
elérehaladott, progressziv szakaszaban fellepd
komplikacioknak tudhatok be.

Az SM koran elkezdett hatdsos kezelése segit megel6zni
azokat a komplikacidkat. Nagyon ritka esetekben fordul eld,
hogy az SM rosszindulatian progressziv és halalos lehet.

Az 0sszes SM-es személy kerekesszékben végzi el 6bb
utobb”

Nem igaz. Nagyon sok SM-es személy képes segitség nélkul
jarni. Azonban annak val6szinlisége, hogy mozgasjavito
vagy segité eszkdz hasznalata valik sziikségessé, emelkedik,
minél régebb oOta SM-es egy személy. Tovabba, olyan
egyének is hasznalhatnak kerekesszéket, botot, elektromos
szkutert, akik még képesek jarni, hogy energiat takaritsanak
meg, vagy kivedjek egy esésbdl szarmazo seérilés
kockazatat. Csak az SM-es betegek 25 szazaléka hasznal
kerekesszéket, vagy lesz agyhoz kotott, mivel képtelenek
jarni, mutatta ki egy jol tervezett tanulmany, melyet még
azel6tt hajtottak  vegre, mielbétt a betegség-modosito
gyogyszerek elérhetdvé valtak.

LAz élet a kerekesszékben, csak fél élet.”

A kerekesszéket hasznalé emberek is dolgoznak, vezetnek
autot, utaznak, sportolnak, élnek csaladi és tarsadalmi életet,
hozz4jarulnak kd6zosségukhoz és kergetik almaikat.

~Abba kell hagynia a munkét. A stressz karos.”

Nem all rendelkezésre tudomanyosan megalapozott
bizonyiték arra vonatkozoan, hogy a normalis munkahelyi
stressz barmilyen hatassal lenne az SM-re. De az olyan
tinetek, mint a kimeriltség, okozhatnak problémakat a
munkahelyen. Koérilbelil az SM betegek 30 szazaléka



dolgozik telles munkaidében, husz évvel az SM
diagnosztizalasa utan. [Fordité megjegyzése: Ez amerikai adat, a
hasonlé6 magyar adatokat nem ismerem.] Az (amerikai) SM
tarsasag ugy véli, hogy ez a szam lehetne magasabb is, és a
munkaltatok és munkavallalok, hozzaallasanak
megvaltoztatdsan munkalkodik.

.,Nem szabad gyermeket vallalnia”

A legtdbb SM-es n6 azt tapasztalja, hogy tlinetei csokkennek
a terhessége alatt. Majd, a fellangolas (rosszabbodas, shub)
el6fordulasanak valészinlsége bizonyos mértékig
megemelkedik a szilést koveté elsé hat honapban.
Altalanossagban elmondhatd, hogy a terhességnek és
gyermekszilésnek nincs hossza tava hatdsa az SM
lefolyasara. Akik attdl félnek, hogy a betegséget tovabb adjak
gyermekiknek, tudniuk kell, ennek kockazata ténylegesen
nagyon alacsony: valahol 1 és 5 szazalék kozott. De
szamitasba kell vennie, milyen lehetéségekre és
segitségekre szamithat a késébbiekben, ha az SM lefolyasa
nehézségeket okozna, vagy megakadalyozna a gyermeke
gondozasaban és nevelésében.

,Az étrend meggyogyithatja az SM-et”

llyen étrendet még nem sikerilt tudomanyosan bizonyitani.
Azonban, az altalanosan |6 egészségért, az SM-es
szemelyek szaméara erésen tanacsolt, hogy az Amerikai Sziv
Tarsasdg és az Amerikai Rakellenes Liga altal javasolt
alacsonyzsir-, €s magas rosttartalmu, valtozatos étrendet
kovessenek.

,Az SM ugyanaz, mint az IS”

Az izomsorvadads (vagy IS) a mozgast lehetévé tevd
vazizmok vagy harantcsikos izmok megbetegedése. A SM az
a szklerdzis multiplex.

Mi a szklerdzis multiplex?

Az SM-rél azt feltételezik, hogy egy autoimmun megbetegedés, mely
els6sorban a kozponti idegrendszert érinti. A kdzponti idegrendszer
részei az agy, a gerincveld, és a latdidegek. A kozponti idegrendszer
idegeit egy myelinnek nevezett zsiros szdvet veszi korbe és védi, mely
segit a rostoknak az elektromos impulzusok tovabbitasaban.

Az SM-nél a myelin tébb helyen (multiplex ) eltlnik, heges szovetet
(szklerozis ) hagyva hatra. Ezeket a karosodott tertleteket plakkoknak
vagy lézidknak is nevezik. Az idegrostok is megseérilhetnek, vagy



karosodhatnak

A myelin nem csak védi az idegrostokat, hanem lehetévé teszi
munkajukat. Amikor a myelin és/vagy az idegrost elpusztul, vagy
megsérul, az idegeknek az a képessége, hogy elektromos impulzusokat
szallitsanak az agyba, és az agybdl megszakad, és ez okozza az SM
valtozatos tuneteit.

Az SM nem fert6z6. A csaladjabol senkit nem fog megfertézni vele.
Mi okozza ezt a megbetegedést?

Annak ellenére, hogy az SM pontos oka ismeretlen, a legtdbb kutatd azt
a nézetet wvallla, hogy a myelin karosodast a szervezet
immunrendszerének abnormalis valasza okozza. Normal kérilmények
k6zOott az immunrendszer védi a testet (szervezetet) az idegen olyan
anyagokkal szemben, mint a virusok és baktériumok. Egy autoimmun
megbetegedésnél, a test a sajat szdveteire tamad. Azt hiszik, hogy az
SM egy autoimmun megbetegedés. Az SM esetében a myelint éri
tamadas.

A tuddésok és kutatok még nem tudjak, hogy mi készteti erre az
immunrendszert. A legtdbben egyetértenek abban, hogy szamos
tényez6 jatszik kdzre ebben.

Milyen tliinetei vannak az SM-nek?

A tinetek attol fuggenek, hogy a kbzponti idegrendszer melyik tertleteit
éri tamadas.

A tinetek nemcsak ember és embernél eltéréek, hanem ugyanannal a
betegnél is eltéréek lehetnek id6rél idére.

A tinetek az enyhétél az egészen sulyosig valtozhatnak. Elmulhatnak
maguktdl is, de meg is maradhatnak. Az SM-es beteg altalaban tobb
tlnetet tapasztal magan, de nem az dsszes tiinetet egyszerre.

A tunetek, ko6zé tartozik a, gyengeség, a bizserg6 érzés, az
érzéketlenség vagy megvaltozott érzékelés, a rossz koordinaciom a
kimertltség, az egyensuly problémak, az olyan latasi zavarok, mint a
homalyos latds, vagy oOnkéntelen gyors szemmozgas (nystagmus),
remegések, izomgorcsok vagy merevség, gyengeség, elmosdédd beszéd,
hélyag és végbél problémak, bizonytalan jarads (ataxia), szexudlis
problémak, érzékenység a magas hémerséklettel szemben, hangulat
valtozasok, megnovekedett fogékonysag a Klinikai depressziéval
szemben, és problémak a memoriaval, az itéléképességgel és a
gondolkoddkepességgel (kognitiv problémak). Sulyos esetekben az SM
okozhat részleges vagy teljes bénulast is.

De tartsa szem elétt, a legtobb SM-es embernél nem fordul el6 az



0sszes felsorolt tinet.
Hogyan diagnosztizaljak az SM-et?

Mivel egyetlen teszt vagy vizsgalat sem képes az SM kimutatasara, tobb
tesztet és vizsgalatot kell lefolytatni. Valészinileg ezek kdzé fog tartozni:

o A kértorténet vizsgélata, amikor a kezel6orvos a régebbi jeleket és
tiineteket fogja vizsgalni.

« Atfogé neuroldgiai vizsgalat.

* MRI (magneses rezonancia leképezés) a képalkotasnak egy nem-
behatolé (sugarzas mentes) formaja, mely az agy részletes képeit
képes biztositani.

» Vizudlis kivaltott potenciadloknak” nevezett vizsgalatok, melyek a
kozponti idegrendszer kilonb6zé vizualis stimulacidkra adott
valaszait mérik.

Egyéb, kevésbé gyakran alkalmazott, tesztek és vizsgalatok, melyek
segitséget nyujthatnak olyan esetekben, amikor a diagnézis szokatlanul
neheéz:

A lumbar punkcio, vagy gerincvel6 folyadék csapolas, amikor
megvizsgaljak a gerincvelbt korulvevd folyadék dsszetételét.

A kognitiv (intellektualis) funkciok értékelése, melyet képzett neuropszi-
cholégusnak, egy az agyi megbetegedések vagy traumak altal okozott
viselkedés valtozasok felderitésében szakember, kell végrehajtania.

J6 otlet a diagndzis igazolasahoz egy masik vélemén vy kikérése?

Amennyiben csak orvos vizsgalta 6nt, nagyon is indokolt egy masik
vélemény megszerzése. Az eredeti kezel6orvosat sem szabad
inzultalnia vagy megsértenie, csak azért mert egy masik helyrél is
igazolva szeretné latni diagnézisat. Felkeresheti haziorvoséat, vagy
felhivhatja a Nemzeti SM Tarsasagot, hogy adja meg egy SM specialista
elérhetéségét az 6n lakéhelye kornyékén. [Forditd megjegyzése: Ez a
bekezdés nem tudom mennyire jarhaté Ut Magyarorszagon. Engem példaul nem a

korzeti orvosom utalt be a neuroldgiara, hanem az egyik baratom felesége, amikor
meglatott, és felhivta korhazi apolond baratndjét, aki bekuldott engem a Péterfy utcai

V4

Gyula az egyik legelismertebb SM szakorvos volt Magyarorszagon 20 évvel, ezel6tt
amikor nalam a betegséget diagnosztizaltak?]

Mi fog térténni ez utan az SM-emmel?

Senki sem tudja pontosan. Onnek és kezel6orvosanak at kell beszélnie
az 0On konkrét helyzetét. A leggyakrabban hallott szavak a
.Kiszamithatatlan” és a ,valtozd” lesz. Ezzel a kiszamithatatlansaggal
torténd egyuttélés, része az SM-el val6 egyittélésnek.



Nagyon sok ember megy keresztll sulyosbodasi periddusokon. Ezek
akut rohamok, melyeket relapszusoknak, és shuboknak is neveznek,
amikor Uj tunetek jelentkeznek, vagy a meglévé tinetek sulyosbodnak. A
sulyosbodasokat altaldban enyhtlések, mas néven remittalasok kovetik,
melyek visszaallithatjdk a relapszus el6tti allapotot vagy hagyhatnak
hatra valamennyi megmarad6 akadalyozottsagot (képességcsokkenést).
Az SM-nek ezt a formajat relapszusokkal és remittalasokkal jar6 SM-nek
nevezik.

Néhany beteg csak keves rohamot tapasztal, vagy a rohamok nem is
jelentkeznek, viszont tineteik és akadalyozottsaguk folyamatos
rosszabbodaséat érzékelik. Ez a betegségminta mar a megbetegedés
jelentkezésétél fenndllhat. Ezt a megbetegedési forméat primer-
progressziv SM-nek nevezik. Vagy, ez az allandosulé minta kovetheti a
relapszusokkal és remittalasokkal jar6 SM korabbi szakaszat. Ezt
masodlagosan progressziv SM-nek nevezik.

Az SM barmikor stabilizalddhat mintatdl figgetlendl. Ha kezel6orvosanak
vannak tapasztalatai egyéb SM-es betegek kezelésében, akkor tovabbi

betekintést szerezhet az ©6n helyzetével Kkapcsolatban. [Fordit6
megjegyzése: Szerintem, ez megint csak amerikai specialitas lehet, mivel agy tudom
nalunk minden SM-est korhadzban, SM centrumban, vagy neurologus kezel, és nem
h&ziorvos, mint erre az eredetiben a szbéveg utal.]

Az SM orokl odik?

Az SM nem 0roklédik egyenesen, bar kilonb6z6 tanulmanyok feltartak
csaladi hajlamot. Ez azt jelenti, hogy leszarmazottaknal vagy egyéb
kozeli rokonoknal valamiképp nagyobb valdszinliséggel fejlédik ki a
megbetegedés. Azonban az SM-es betegek 80 szazalékanal nincs kozel
rokonanak szklerdzis multiplexe.

Ki kaphat SM-et?

A nék kétszer gyakrabban betegszenek, meg mint a férfiak. A becslések
szerint az Egyesiilt Allamokban mintegy 400.000 ember él szklerozis
multiplexszel. Mivel nem fert6z6 betegségrél van sz0, az esetek
bejelentése nem kotelez6. Ennek megfelelben az SM-es betegek
tényleges szamat csak becsulni lehet.

Vilagszerte az SM gyakrabban fordul el6 a meérsékelt égévben, mint a
tropusi vagy szubtrépusi éghajlaton, és gyakrabban fordul el az Eszak-
europai 6sokkel rendelkez6 lakossag korében. Az afro-amerikaik,
hispano-amerikaik, azsiai-amerikaiak, és az &slakos amerikaiak mind
megbetegedhetnek SM-el, de alacsonyabb szamban, mint az észak-
europai 6sokkel rendelkezd fehér emberek. [Fordito megjegyzése: Az anyag
az amerikai National MS Society tajékoztatoja]



Milyen kezelések allnak rendelkezésre az SM-nél?

Sok kezelés létezik. Két atfogdé csoportba tartoznak. Az elsé csoport
magat a betegséget célozzak meg. Ezek az FDA [Amerikai (Szovetségi)
Gydgyszer lgazgatosag] altal jovahagyott (térzskdnyvezett) gyogyszerek,
melyek az SM ellenérzés alatt tartdsara szolgalnak. A masodik
csoportba azok a gydégyszerek és modszerek tartoznak, melyekkel a
tinetek enyhithet6k vagy szintetheték meg. A tlnetek kezelése,
menedzselése életbevagéan fontos az SM-el valé kielégitd
egyduttélésben. Rovid attekintést a 11. kérdés alatt nydjtunk ezekrdl, de
természetesen sokkal tobb létezik.

Mivel az SM kezelések nagyon gyorsan valtoznak, j6 megoldas
rendszeresen latogatni és kozeli kapcsolatban lenni az SM
kezel6orvossal vagy apoloval, akik naprakész tanacsokat tudnak adni a
kezelésekkel kapcsolatban. Az interneten a kuldonb6zé hivatalos SM
honlapok is megfeleld informacios forrast jelenthetnek a legujabb

fejlesztésekkel kapcsolatban. [Fordito6 megjegyzése: Ehhez persze nem art
angolul vagy németul tudni, én példaul rendszeresen nézem az amerikai oldalakat,
de azért nem eszik olyan forron a kasat kint sem.]

Milyen kezelésekkel kiizdenek a betegséggel szemben?

Ot gybgyszert torzskonyveztek az SM kontroll alatt tartasara. Ezek, a
Betaseron®, Avonex®, Rebif®, Copaxone®, és a Novantrone®. Egyik sem
gyogyitia meg az SM-et. Ezek a gyogyszerek csokkentik a rohamok
(shubok) gyakorisagat és sulyossagat. Késleltetik a végleges akadalyoz-
tatottsagok (korlatozottsagok) kialakulasat. Es csokkentik az MRI-vel
kimutathatéo karosodasok jeleit az agyban. Ezeket, a gyoégyszereket
betegség-moddositd gydgyszereknek is nevezik.

A Betaseron®, Rebif®, és az Avonex® egytél egyig a béta interferon
kilonb6z6 formai, egy olyan anyage, melyet az immunrendszer normalis
korilmények kozott sajat maga is eléallit, hogy szabalyozza 6nmagat.
Ezek a gyogyszerek az SM relapszusokkal és remittdlasokkal jaro
forméajanak kezelésére lettek torzskényvezve és jovahagyva. Az Avonex®
szintén jova lett hagyva az SM diagnézisa el6tt tapasztalt egyéb demyeli-
zacibval jard megbetegedések legkorabbi jeleinek kezelésére.

A Copaxone® egy szintetikus anyag, mely az emberi myelin
komponensét masolja (utanozza), és csali anyagként mikoédhet egy SM
rohnam esetén. Ezt a gyogyszert is az SM relapszusokkal és
remittalasokkal jaré formajanak kezelésénél alkalmazzak.

A Tarsasag Orvosi Tanacsado Testlletének allaspontja szerint a
fentiekben részletezett néegy betegség-maddositod gyogyszer
altalanossagban 6sszehasonlithatd egymassal. A Testilet tanacsolja
szamitasba venni a fenti gyogyszerek egyikének alkalmazasat



mindenkinél, akinél megalapozott SM diagnozist Aallitottak fel és a

betegség aktiv, a varanddos nék kivételével. [Fordit6 megjegyzése: Ez a
bekezdés megint csak az Egyesiilt Allamokra vonatkozik és nem rank. Nalunk a TB
100 szazalékosan tdmogatja, az un. ABCR gyodgyszeres kezelést, ezért nalunk a
kezelés sajnos nem automatikus, hanem nem tudom milyen hosszu vardlista, van]

A Novantrone® az elsé az FDA altal jovahagyott gyogyszer az SM
rosszabbodé formainak, beleértve masodlagosan progressziv és
gyorsan rosszabbodé relapszusokkal és remittalasokkal jaré formajanak,
kezelésre. Ez egy erételjes immun-elnyomé gyogyszer, melyet csak
korlatozott ideig szabad alkalmazni, mert karositja a szivet.

Egyéb gyogyszerek és kombinacidk, vannak, a klinikai kisérletek vagy
vannak FDA felulvizsgalat alatt.

Milyen kezelések enyhithetik a tlineteket?

Kosztikoszteroidokat, mint a prednisolone-t vagy methylprednisolone-t
(Solu-Medrol) alkalmaznak a rohamok (shubok, fellangolasok)
id6tartamanak leroviditésére. Egyéb tunetek is el6fordulhatnak, melyek
nincsenek  kozvetlen  6sszefliggésben a  rohamokkal vagy
relapszusokkal.

« Az izommerevséget (gorcsosséget) gyogyszerekkel lehet
ellenérzés alatt tartani. Ezek, kozé tartozik a baclofen (Lisoresal®)
[nalunk Baclofen® fut], tizanidine (Zanaflex®), dantrolene (Dantrium®),

vagy diazepam (Valium®). [Forditd megjegyzése: Persze emellett mas
gyogyszereket is adhatnak. Nekem extenziés és flexios izomtonus
fokozodasra eldszor Baclofent® adtak, amikor az nem segitett akkor kaptam
Tegretolt®, amikor arra gyogyszer allergias lettem Covulexet® irtak fel]

« A kimeriltséget amantandine-nel (Symmetrel®), modafinillel
(Provigil®), vagy esetleg premoline-vel (Cylert®) lehet csékkenteni,
ha a masik két kezelés nem hatasos. A gorcsosséget és
kimertltséget fiziko-, és foglalkoztatasi terapiaval lehet kezelni.

» Bizonyos hdlyagproblémak jol reagalnak a tolterodine tartrate
(Detrol®), oxybutynin (Ditropan®), vagy propantheline bromide (Pro-
Banthine®) kezelésre. ldénként olyan moddszerek, mint az ©n
katéterizacio technikgjanak elsajatitasa is javasolt lehet. A hagyuti
rendszer fert6zéseinek azonnali kezelése és a megfeleld
mennyiségl folyadék bevitele fontos tényez6k a holyag
komplikaciok megel6zéseben.

o A végbél problémak (mint a székrekedés vagy a hasmeneés)
szintén nem ritkdk. Ezeket étrendbeli valtoztatasokkal,
végbélkupokkal, és gyogyszerekkel lehet kezelni.

» Az ég6, fajdalmas, vagy szokatlan érzések (paresthesiak) jol



reagalhatnak a carbamazepine-re (Tegretol®), amitriptyline-re
(Elavil®), vagy gabapentin-re (Neurontine®), vagy egyéb
kezelésekre.

A kognitiv problémakat rehabilitacioval és képzéssel lehet
menedzselni.

Valamit majdnem minden SM tunettel lehet kezdeni, de a megfeleld
ellenszer megtalalasa gyakran hosszabb id6t, és kulonb6zé szerek és
kezelések, kiprébalasat jelenti. A megfelel6 kommunikacié 6n, a névér,
és a kezelBorvos kozott a kulcs. Es az SM menedzselése tébb dologbol
all, mint egyszer(ien csak gyégyszerek szedése

Mit képes nyujtani a rehabilitacio?

A rehabilitacio nem képes dnmagaban megvaltoztatni az SM lefolyaséat,
de javithatja az altalanos kondiciét, a flggetlenséget, a funkcionalitast,
és a kognitiv miakodést.

A fizikoterapia  segitséget nyujthat a legyengult vagy rossz
koordin&ciéju izmok megerdsitésében és javithatja az egyensulyt. A
fizikoterapia magaba foglalhat egy sor mozgasi, nyujtasi, és erdsitési
feladatot, melyek segithetnek a jarasban, tovabba kulonbdzé oktatasban
nyudjt segitséget a kulonb6zé botok jarokeretek és egyéb kisegqitd
eszkdzok megfeleld alkalmazasahoz. A fizikoterapia tartalmazhat olyan
gyakorlatokat is, melyek névelik az altaldnos erénlétet és muikddést,
valamint athelyezési feladatokat (pl., hogyan lehet valakit biztonsagosan
athelyezni kerekesszekbdl autdba, vagy furdékadba), tovabba tanacsot
adjon egy rendszeres testedzési programra.

A foglalkozasi terdpia a mindennapos flggetlenség megtartasaban
jatszhat fontos szerepet. Egy foglalkozasi terapeuta szakértének szamit
az energia megb6rzésében, hogy harcolni lehessen a kimeriltség ellen. A
foglalkozasi terapeutdk megtanithatnak kilonb6z6 modszereket az
Oltozkodéshez, tisztalkodashoz, evéshez, és vezetéshez, valamint
kulonboz6 koordinacids és erésité gyakorlatokat. A foglakozasi terapeuta
javasolhat kilonb6z6 eszkdzoket a munkavégzéshez, és modszereket a
munkahely és az otthon megfelel6 atalakitasahoz.

A beszéd terapia azoknak a problémainak a megoldasaban nyujt
segitséget, akiknek a beszéddel vagy nyeléssel vannak problémaik a
gyengeség vagy a rossz koordinacié miatt. A beszéd terapeutadk (mas
néven beszéd patologusok) altal hasznalt moddszerek magukba
foglalhatjak a poziciés feladatokat, a hangképzési tréninget, étrendi
valtoztatasokat, esetleg a specidlis kommunikaciés eszkozok
hasznalatanak oktatasat.

A kognitiv rehabilithcid  gyakorlatokat és stratégiakat ajanl a memodria,



a figyelem, az informacio feldolgozas, és a gondolkoddképesség
fejlesztésére — melyek lelassulhatnak az agyban lezajl6 demyelizacios
folyamatok hatasara. A gyakorlatok mellett a neuropszicholégus, a
beszéd patologus, vagy foglalkozas terapeuta megtanithat olyan
modszereket és technikdkat, melyek képesek kompenzalni a
problémakat, beleértve az id6 menedzselésébdl, szervezési
maodszerekbdl, és komputer hasznalatbol adédnak.

A tornagyakorlatok segithetnek?

Igen. A gyakorlatok 6nmagukban nem képesek megvaltoztatni az SM-et,
de javithatja az altalanos egészségi allapotot, €s nagyon sok az
inaktivitasban gyokerezé komplikaciét megel6zhet. Mivel a testedzés
segit az étvagy szabalyozasaban, a végbél és holyag funkciok
mikodéseben, és az egészséges alvas mintadk kialakitdsaban, tovabba
hozz4jarul a jol lét érzésének fent tartasdhoz. A rendszeres testedzeési
program végzésébdl uagy fizikai, mind pszichologiai elénydket lehet
szerezni.

On és kezel6orvosa vagy gyogytornasza egyittmiikodve kidolgozhatnak
egy olyan testedzési programot, mely megfelel az 6n fizikai allapotanak.

Mit kell tudnia a munkaltatojanak?

Magatol figg, hogy elmondja-e diagndzisat munkatarsainak és
munkaltatojanak. Térvényesen nem kotelezheté ennek az informacionak
a felfedésére.

Tartsa szem el6tt, hogy nem j6 o6tlet munkavallalasaval kapcsolatban
fontos dontést hozni, amikor 6n egy krizist €l at kozvetlenil a diagnozist
kovetéen, vagy egy roham kdzben. Adjon idét maganak, hogy rendbe
jojjon az azonnali problémakbdl. Majd szerezzen olyan informaciokat,
melyek segithetnek megeérteni lehetéségeit. Az SM egyenrdl egyenre
valtozik, ennek megfeleléen a munkajukra is eltéré hatassal van.

Amennyiben olyan allast ajanlanak, mely megkéveteli orvosi vizsgalat
végrehajtasat, &szintének kell lennie betegségével és tluneteivel
kapcsolatban.

Amennyiben olyan valtoztatasokra van sziksége a munkahelyen, mint
rugalmas munkaidd, atalakitott telefonkészulék, vagy egyéb eszkdz, azt
munkaltatojaval kell megbeszélnie. Az Amerikai Korlatozottsagi Torveny
(ADA) megkoveteli a munkaltatoktol, hogy biztositsanak elfogadhato
mértékl valtoztatasokat.

Az ADA szadmos egyéb elbirast tartalmaz az o©n védelmében.
Tajékozodjon mieldtt barmit, tesz.

[Fordito megjegyzése: Ez a legnehezebb rész Magyarorszagon. Az Egyesult
Allamokbeli vadkapitalizmusban védik a fogyatékos, vagy csokkent munkaképességii



munkavallalét, nalunk, a szocialis piacgazdasagban nem. Amig lehet nem szabad
elmondani, hogy mi bajunk van, csak ha mar meggydézdédtink arrél, hogy féndkeink
emberi médon allnak ehhez a problémahoz. Ez sajat tapasztalat!]

Hatassal van az SM a szexualitasra?

Minden, ami kapcsolatban van az SM-el — a fizikai tlneteitél kezdve
hangulati hatdsaig — hatassal lehet a szexualis teljesitményre. De ez
nem jelenti azt, hogy a szexualis problémakat nem lehetne sikeresen
kezelni. Az SM-es emberek élhetnek és élnek is teljes és kielégitd
szexualis életet. Kérjuk, vegye szamitasba az alabbi tanacsokat:

» Partnerével 6szintén osszak meg egymassal érzéseiket.
» Legyen flexibilis a szexualis kifejezéstaraban.
» Keressen orvosi segitséget a fizikai tiinetekre.

A nem fizikai jellegi problémak esetén, keresse fizikoterapeuta vagy
tanacsadd segitségeét.

Gyakran fordul el 6 depresszié SM-es betegeknél?

Gyakori a félelem, az 6sszezavarodottsag, az ellenérzés elvesztésének,
€s banat érzése az SM diagndzisdnak megismerésekor vagy a tiinetek
rosszabbodasakor. Ezeken tul, egyik vagy masik idészakban az SM-es
emberek, mintegy fele tapasztal olyan tlineteket, melyeket az orvosok
kozepes vagy sulyos ,klinikai” depresszioként irnak le. A tébbiek kozal
nagyon sokan tapasztaljak a depresszidé enyhébb formait. A depresszio
lehet egy az agyban keletkezett SM karosodas egyenes kdvetkezménye,
vagy valamilyen gyogyszeres kezelés mellékhatasa. A depresszio,
legyen barmi is az oka kezelhetd gyogyszerekkel, tanacsadassal és
pszichoterapiaval.

Ha valaki reménytelenséget tapasztal, szomoru, vagy kétségbeesetté
valik és/vagy elveszti érdeklédését a szokasos tevékenységei irant, és
ezek a tunetek néhany héten keresztlil megmaradnak, ez jelentheti a
klinikai depresszié megjelenését. Az egyéb tlnetek, kdzé tartozhat az
étvagyban vagy testsulyban bekévetkez6 valtozasok, az alvasi
problémak, az értéktelenség vagy blnodsség érzése, a képtelenség a
koncentrdlasra, a nyugtalansag esetleg almatlansag, és a visszatérd
ongyilkossag, erészakos, és halallal kapcsolatos gondolatok. Barki, aki a
fenti tineteket tapasztalja azonnal képzett szakorvost, kell felkeresnie,
aki segitséget tud nydjtani ilyen esetekben.

Ha depresszidésnak vagy levertnek érzi magat, tartsa szem elétt, hogy az
orvosi segitség kérése nem gyengesége, hanem eréssége. SM apoldja
vagy kezelborvosa beutalhatja egy elismert szakemberhez.

Képes segitséget nydjtani a csaladi tanacsado szolg  alat?



Az egész csaldd egyitt él az SM-el. Megvaltoztathatjia a csalad
mindennapos munkajat, a szoOrakozasat, €s majdnem mindenre és
mindenkire hatassal van. A tanacsadas segithet az egész csaladnak az
alkalmazkodéasban.

Nagyon sok SM kézpont kinal csaladkdzpontd programokat. Keresse fel
helyi SM kdzpontjat tdjékoztatasért vagy tanacsadaseért.

Mi a legjobb modja a gyerekek tajékoztatasara allap  otunkrol és az
SM-rél?

A fiatal gyerekek nagyon koénnyen megérzik, ha valami baj van.
Egyeértelmi, koruknak megfelelé magyarazatra van szikséguk. Inkabb
beszéljék meg, a felmeruld kérdéseket, és ne probalja rejtegetni azokat a
gyerekek eldl. Altalaban rugalmasabban és jobban dolgozzak fel a
fajdalmas valdosagot, mint azt szileik feltételezik. A gyermekeket
biztositani kell arrdl, hogy szuléjuk nem fog meghalni, és tudniuk kell,
hogy biztonsagban lesznek és gondoskodni fognak roéluk, fliggetlendl
attol, mit hozhat az SM.

Ronthat a stressz az SM-en?

Nincs szilard tudoméanyos bizonyiték arra vonatkozélag, hogy a stressz
okozna az SM-et, vagy rontana az allapotan. De a stressztdl
borzasztéan érzik magukat az emberek. Egy kronikus betegséggel élni
onmagaban is stresszes. Az SM-es emberek sok hasznot hizhatnak a
kovetkez6 tanacsokbal:

* Probaljon meg annyira aktiv maradni fizikailag és szellemileg
amennyire csak lehetséges.

* Menedzselje idejét, hogy megbrizhesse energiajat.

» EgyszerUsitse az élet prioritasait.

e Tanuljon meg relaxacios/meditacios modszereket.

» Szerezzen segitséget a nehezen megoldhaté problémakhoz.

» Szakitson idét a tréfalkozasra és 6rizze meg humorérzekét.

« Allitson fel magéanak elérhetd célokat és elvarasokat.
Dolgozzon azon, hogy elfogadja azt, amit nem lehet megvaltoztatni.
Hatassal van a dohanyzas és az alkoholfogyasztas az ~ SM-re?

A legfrissebb tanulmanyok szerint a dohanyosoknal gyakrabban fejlédik
ki SM, mint a nemdohanyzéknal, bar meghatarozott kapcsolatot még
nem tudtak meghatarozni.

A dohanyzas altalanosan karositja az egészséget, mely hozzajarulhat a
korlatozottsdghoz. Es a gyengeség illetve rossz koordinacio miatt a



dohanyz6 SM-esnél tizveszély is kialakulhat.

Az alkohol megvaltozott koordinaciot, egyensulyt, és elmosddott
beszédet okoz. Karositia az itéléképességet és megvaltoztatia a
viselkedést. Ezek mind hozzajarulhatnak a meglévé tinetekhez, bar arra
nincs bizonyiték, hogy az alkohol rontana az SM-en.

Milyen hatasa van a melegnek az SM-re?

A forrésag nem ront tartésan az SM-en. De nagyon sok SM-es ember
tapasztalja ugy, hogy a forro, paras idéjaras, a forré firdé vagy zuhany,
vagy lazas allapot atmenetileg rontja tiineteit. JO Otletnek bizonyulhat
elkerilni a nap legforrobb idészakat, és a forré viz helyett meleg vizben
torténd furdés és zuhanyozas. Nagyon sok SM-es személy tapasztalja,
hogy a jég akkuk, jeges italok, hité ruhadarabok (pl. mellények, ruhak,
kalapok, nyak, boka vagy lab kend6k), és hideg firdék segithetnek
enyhiteni a tineteket.

Egy légkondicionalé berendezés alapvetd felszerelés lehet lakasaban,
vagy hazédban, és altalaban az adobdl leirhatd, ha beépitését

kezel6orvosa javasolja. [Forditdé megjegyzése: Ebbdl megint latszik, hogy az
anyag amerikai honlaprdl lett letoltve, prébalnank ezt eljatszani Magyarorszagon.]

Mi a helyzet az influenza elleni véd 6oltassal?

Az 0On egyedi helyzetét kezel6orvosaval kell megbeszélnie. De a
legfrissebb kutatasokra alapozva az Orvosi Tanacsado Testllet
allaspontja szerint az influenza vakcina hasznalata biztonsagosnak
szamit az SM-es személyeknél, beleértve azokat is, akik betegség
maodosito kezelésben részesiinek.

Segiteni fognak az alternativ terapiak?

Mig a kilénbdz6 alternativ kezelések nem bizonyultak hatasosnak az
SM kezelésénél, az emberek idénként azt tapasztaljak, hogy alternativ
kezelések segitenek nekik a stressz cstkkentésében, és ettél 6k is
jobban érzik magukat. De miel6tt barmilyen alternativ kezelésbe
kezdene, mérje fel a lehetséges kockazatokat, elényoket, és a varhat6
koltségeket.

Az alternativ kezeléseket kinal6 emberek nem SM szakorvosok, és nem
adhatnak diagndzist. Nagyon lényeges, hogy az Uj tineteket a
kezel6orvosaval beszélje meg, és tajékoztassa orvosat, ha valamilyen
alternativ kezelést akar hasznalni.

Mi a végs 6 kovetkeztetés?

Az SM nem azonos 6nnel. On még mindig ugyanaz a személy, aki volt,
de most sokkal tdébb mindent kell kézben tartania. Most néhany altalanos
tipp kévetkezik a megfeleld élethez:



Vigyazzon magéara. Taplalkozzon egészségesen, mozogjon
sokat, és pihenjen eleget. Hallgasson a testére.

Figyeljen az emociondlis jolétére. Keressen olyan embereket,
akikkel beszélgethet, megoszthatja érzéseit, é€s aki thmasz és
tamogatast nyujthat.

Prébéaljon meg a kezel6orvosanak és a tébbi gondozojanak
partnere lenni az SM menedzselésében.

Az 6n SM-je csak onre jellemz6. Néhany ember hasznosnak
tarthatja, ha naplét vezet, amiben nyomon kévethetik, mi és
mikor torténik.

Vizsgalja meg a prioritasait. Probaljon meg értelmet adni SM-
jének vilaglatasan belll, személyes értékeinek és
megeérzeseinek megfeleléen. Kereshet segitséget és tamaszt
felekezetében, spiritudlis szervezeteknél, vagy
tanacsadoknal.

Az SM bizonytalansagi tenyezét jelenthet a jovére nézve. Egy
ponton felll kell vizsgéalnia financialis terveit, biztositasanak
érvényesitési tertletét, lakads szikségletét és egyéb
gyakorlati kérdéseket — és kiépiteni egy héalézatot olyan
tajékozott tandcsadokbdl, akik segitséget tudnak nyudjtani az
élet hosszu tavu tervezésében.



