A Vermes Viktoria

Sorstarsak

Két fiatal n6. Mindketten elszantak, nem adjak fel. Nemrég szembesiiltek betegségiikkel.
A Jahn Ferenc Kérhaz SM-centrumaban dolgozo szakemberek adnak nekik orvosi-életvezetési
tamogatast. Beszélnek félelmeikrdl, terveikrdl, és arrdl is, hogyan élik mindennapjaikat.

Puskas Szilvia 29 éves, hazassagban él, most hét-
éves a kisfia.

- Hogyan derilt ki a betegsége?

P. Sz.: - 2000 mérciusdban keriltem kérhazba latas-
problémakkal. Az MRI-vizsgalat azonnal kimutatta a
betegségre utald elvaltozdsokat. Férjem és a csalddja
lelket 6ntottek belém, s mind a mai napig mellettem
allnak, mindenben segitenek. Haziorvosomnak, dr. M6-
zer Katalinnak sokat koszonhetek. O volt az, aki Rozsa
doktorn6hoéz kiildott, s az 6 orvosi javaslatara mar
2001. 4prilisdban meg-
kezd8dhetett a kezelé-
sem. Azéta egyetlen
shubom sem volt.

- El6fordult-e a csalad-
ban sclerosis muliplex?
- P.Sz.:lgen, nalunk szin-
te meglepd a halmo-
zottsdg. Apai nagy-
anyam és apam is eb-
ben szenved. Nagyma-
mam mar nem él (75 éve-

sen hunyt el) , édesapamnal 20 éves koraban allapitot-
tak meg a betegséget, és 37 évesen elhunyt.

Puskas Szilvia

- Most, hogy éllapota kiegyensulyozott, s a fia is mar
nagyocska, nem gondol arra, hogy részmunkaidében
dolgozzon?

P.Sz.: - De igen, felmerdilt. Eredetileg viragkoté vagyok,
de ez a szakma, bar szép, az én allapotomban megter-
held. Fiam sziiletése el6tt boltvezet6-helyettes voltam,
de amikor 2000-ben visszamentem, csak kisegit6 elado-
ként alkalmaztak volna Ujra,ami nekem nem felelt meg.

Probélkoztam telefonos tavmunkakkal, de nagyon ki-
merultem téluk. Végal ugy dontéttiink a férjemmel,
hogy 6 teljes mértékben vallalja a csalddfenntarté sze-
repet, s én haziasszonyként adok neki megfelel6 hatte-
ret, s persze legelsGsorban fiunk nevelésével foglalko-
zom. Ennyivel meg tudok birkézni, mar végig tudom
c¢sindlni a napot pihenés nélkil. Meg vagyok elégedve
ezzel a helyzettel, annal is inkdbb, mert szamomra nem
jelent bezértsagot, kiesést a normélis életbdl. Eppen
most szerzek jogositvanyt. Nydron sokat kirandulunk,
még strandolok is napernyé védelmében. Ha tgyetle-
nul is, de biciklizem, torndzni jarok, s néha egy masszi-
roztatassal is kényeztetem magam.

— Mennyire veszi igénybe az itteni gondozasi-tanacs-
adasi lehet6ségeket?

P.Sz.: - Eletvitelemben a szokasos ,rendszabalyokhoz”
tartom magam. Az injekciézassal semmi gondom, igy
a legbiztonsdgosabb a szamomra,ha magam adom be,
amit a bel6vé hasznalata nagyon megkdnnyit. Egyéb-
ként pedig Margé arra biztat, éljek ugy mint mas,nor-
malis” ember.

Az Orszdgos Neuroimmunoldgiai Centrum a Jahn Ferenc Kérhdz
Neuroldgiai Osztdlydn mikédik dr. Komoly Sdmuel vezetésével.
A Centrum munkdjdnak adminisztrativ teenddit Vdrszeginé Barta
Julika ldtja el, aki elmondta: a vdrdlista julius 1-jétél megsztinik,
mivel a kézelmdltban az ott lévé betegek hozzdjuthattak az
immunmoduldns terdpidhoz. A tovdbbiakban az ujonnan diag-
nosztizdlt SM beteg ezutdn a betegség elérehaladdsa miatt mdr
kies6 beteg helyére keriil. Relativ drop-out (kiesés) esetén 1-2
hdnapot kell vdrni, ha a beteg kezelGorvosa egyetértésével mel-
lékhatds miatt szeretne gydgyszert vdltani, s akdr 6 hdnapot is, ha
ugynevezett kényelmi okokbdl — vagyis a kevesebb sztirds miatt -
akar dttérni mds szerre. A szoptatdst befejez6 kismamdk soron kiviil
visszakapjdk azt a szert, mellyel terhességlik elétt kezelték Gket.
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Horanyi Orsolya 25 éves, titkarné

—Mikor szembeslt betegségével?

H. O.: - 19 éves koromban tapasztaltam végtagzsibba-
dast, izommerevséget, melyek csak percekig tartottak,
de napjaban tébbszor is
megismétlédtek. Egy év
mulva ismét jelentkez-
tek ezek a tlinetek, ek-
kor végeztek MRI-t, és
goécokat is taldltak, de
nem hoztdk 6sszeflig-
gésbe panaszaimmal.
Magdanéleti probléma-
im miatt keriiltem kap-
csolatba Olah Rita pszi-
cholégussal, akinek ta-
mogatasara mind akkor,
mind késébb, betegsé-
gem biztos megallapitasa-

kor is szamithattam. 21 évesen lett el6szor latdideg-
gyulladasom, ami mar egyértelmlien az SM-re utalt.
El6szor édesanyammal kozolték a diagnozist, akinek
nem volt ereje elmondani nekem. Csalddom hosszu
utdnajaras eredményeként jutott el Matolcsi dok-
tornéhoz. O nevezte elszor nevén a betegségemet.
Régton ,beugrott” a toldszék, mégis a doktorné nyu-
godtsdga engem is megnyugtatott. Még csak nem is
sirtam, s nem volt bennem semmi tagadas. 2001-ben
és 2002-ben is volt egy-egy shubom (mindketté lato-
ideg-gyulladas). 2002 marciusa 6ta kapom az immun-
modulans kezelést, s azéta teljesen panaszmentes va-
gyok, és igyekszem nem tul sokat foglalkozni a beteg-
ségemmel. A mindennapos injekciézast be kellett
ugyan iktatnom napirendembe, de ezt 6sszekapcso-
lom a parommal valé kellemes esti beszélgetésekkel.
Olah Rita révén csatlakozhattam az egyik elsé csoport-
terdpias foglalkozéssorozathoz, aminek nagyon sokat
kdszonhetek. A csoporttagokkal mind a mai napig kap-
csolatban vagyunk.

Horanyi Orsolya

- On nagyon fiatal, dolgozik mar vagy még tanul?
H.O.: - 25 éves vagyok, s a masodik munkahelye-
men dolgozom. Két fels6foku képzettségem is
van. Nappalin szereztem bér- és cipGipari diplo-
mat a Kdnnydlipari M(szaki FSiskolan, és rogtén a
cipbiparban helyezkedtem el. Mas irdnyu ér-
dekl6désem miatt mar a munka mellett masod-
diplomas képzési formdban végeztem el a Pénz-
Ugyi és Szamviteli Féiskolat. Ez igen jol jott egy
komoly munkahelyi konfliktus megoldasakor
(személyes ok volt, betegségemmel nem fliggdtt
0ssze). 2003 aprilisdban felmondtam anélkiil,
hogy masik allaslehet8ség allt volna a hatam mo-
gott. Majusban mar egy konyvelSiroddban dol-
goztam mint titkarné-kényvels. Ugy érzem, a
szamvitel az én teriiletem, s azzal, hogy most szin-
tén munka mellett végzem a mérlegképes kony-
vel6i tanfolyamot, nagyobb kihivast jelenté mun-
kakorre szamitok akar mostani cégemnél, akar
egy masiknal, ha ugy alakul. A hosszu tavu meg-
terhelést nem viselem jél, ezért megprébalom ezt
a kétéves tanfolyamot egy év alatt elvégezni.
Nem csindlok titkot a betegségembdl, hiszen van-
nak bizonyos dolgok, amiket egyszerlbb elfogad-
ni és megérteni a kdrnyezetemnek is, ha tudjak,
mirdl van sz9, és ezzel nekem is kénnyebbé valik
az életem.

— Honnan van 6nben ez a hatalmas lendilet, munka-
kedyv, tenniakaras?

H.O.:— Azt hiszem, részben velem sziiletett, részben pe-
dig pozitiv értelemben a betegségem az oka. Felnétté
véltam altala, s kifejezetten tudatossa tette az életszem-
[életemet. Masok azt mondjak, a betegség korlatoz, én
éppen ellenkezbleg, kihivasként kezelem, s minden
erémmel megprébalom elkeriilni a betegségnek valé
kiszolgaltatottsagot.

Ha On is részt szeretne venni az ,S?s-lizenet” szer-
kesztésében, 6rémmel jelentetjiik meg sajdt élményeird!
52016 cikkeit akdr név nélkiil is. Honordriumképpen a rovat-
ban ismertetett konyvekbdl, CD-kbél vdlaszthat egyet.




