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SZASZ ANNA

SM-klub a kiilvarosban

SM — szaknyelven sclerosis multiplex — az egyik leggyakoribb kozponti ideg-
rendszeri autoimmun gyulladdsos megbetegedés. Kezdete dltaldban a 20—40. élet-
év kozé esik. Eldfordulisa Magyarorszigon 80-100/100 000 lakos, tehdt orszi-
gosan 10-12 ezer esettel szdmolhatunk.
A betegség pontos eredete ismeretlen.
Klinikai tlinetei mind megjelenésiikben, mind lefolydsukban esetrdl
esetre vdltoznak.
Az SM — nem elmebetegség
nem fert6zg;
nem el6zheté meg;
és ma még nem gyogyithato.

Az SM azon betegségek kozé tartozik, amelyekkel meg kell tanulni
egylitt élni. A betegeknek, csalddtagjaiknak, és kérnyezetiiknek.

Czimmermann Mdrta, a Budapesti Sclerosis Multiplexes Betegek Kiilvdrosi
Klubjinak vezetSje most 6tven éves. A betegsége 6t évvel ezel6tt kezdo-
dott, de ezt csak utdlag dllapitotta meg.

Annak idején az egészségiigyi féiskoldn szerzett diplomadt, dolgozott
is az egészségligyben dpoléndként, asszisztensként. Legutolsé munkahe-
lye a Magyar Voroskereszt kézpontja.

A vele torténtek, amelyekrdl igen targyilagosan szamol be, némi be-
tekintést nyujtanak az SM-es betegek megprobaltatdsaiba, az egészség-
lgyi ellatdstél a mindennapi élet megszervezéséig, a kozlekedésig és a
kulturalis javakhoz val6é hozzaférésig.

— Ennek a betegségnek, amelynek lényege, hogy az immunrendszer a
sajdt szervezetét korokozdként, virusként vagy baktériumként ismeri fol és td-
madja meg, ezerféle tiinete van. A tdmadds folytan ugyanis megsériil az
idegsejtek nytlvédnyait borité velSshiively, az in. myelin hiively. Az
egészséges emberben a kézponti idegrendszertdl a test kiilonb6z6 részei-
be az idegszdlak kozvetitik a jeleket, az utasitdsokat. A SM-es betegben
a test miikddése szabdlytalannd valik, mert a sériilés miatt nem a pontos
utasitds éri el a céltertiletet, vagy az utasitds nem a kivdnt céltertiletre
érkezik. B

Vagyis a betegséget nem egyszerti folismerni. Ot évvel ezel6tt, amikor
a férjemmel és a lanyommal kint voltunk Amerikdban, rokonldtogatdson,
én csak azt vettem észre, hogy faradékony vagyok, fdjnak az izmaim,
gyakran szédiilok, és zavar a napfény. A ndlam jéval idésebb ségorném
jobban birta a gyalogldst, mint én. Kezdetben ezt a klimavéltozdsnak és
az idGeltolédasnak tulajdonitottam. Gondoltam, majd csak sikertil akkli-
matizdlédnom. De nem ez tortént. Szaporodtak a megmagyardzhatatlan
tinetek. Egyre-mdsra Osszetortem a tdrgyakat — kiejtettem a kezembdl.
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Volt egy furcsa, emlékezetvesztéssel jaré rosszullétem. Ekkor azért mar
sejtettem, hogy itt valami komolyabb probléma van.

A hazajoveteliink utdn azonban sorozatban értek benntinket olyan ba-
jok, amelyek a sajatomrdl elvontdk a figyelmemet. Elloptdk a kocsinkat,
a férjem szivinfarktust kapott, 6t dpoltam, tigyhogy elég sokd kezdtem
el kivizsgdltatni magam.

Befekiidtem kérhazba, a neurolégiai osztdlyon kivizsgaltak, kezembe
adtak egy papirt, amellyel ahhoz a szakorvosnéhoz kiildtek, akivel kap-
csolatban korabban mar volt egy nem kifejezetten kedvezd tapasztala-
tom.

Ennek a betegségemnek, ahogy utdlag 6sszerakom a mozaikokat, mu-
tatkoztak bizonyos elGjelei. Mindig nagyon feszesek voltak az izmaim,
ezért minden évben kaptam reumatoldgiai kezelést. Az egyik évben a
zardjelentésemre a reumatolégus rdirta: ldssa neurolégus. Elmentem,
megmutattam. Az illet6 doktorné a mdsik orvos javaslatdra ugy reagalt:
,Ha ideges, szedjen gyogyszert!”

Hozzd kellett volna visszamennem a koérhdzbdl. Ennek nem lattam
értelmét, elére sejtettem a valaszt. De abba nem nyugodtam bele, hogy
nem tudhatom meg, végiil is mi bajom van. A végére szerettem volna
jarni. Egyre rosszabbul éreztem magam. Mdr délben elfogott a faradtsdg.
Egy vidéki ttrdl hazafelé jovet az autébuszon fulladdsos rohamom volt.
Ugrélt a vérnyomdsom. Egy alkalommal a higom vitt el este az ligye-
letre, mert felfigyelt arra, hogy valami nem stimmel velem, ott megmér-
ték a vérnyomdsomat, kidertilt, hogy magas. Befekiidtem kérhazba, bel-
gyogyaszatra, ahol — noha vérnyomasproblémak miatt keriiltem be — még
a vérnyomdsomat se nagyon mérték.

A munkahelyem révén ismertem meg egy belgydgydsz orvosnét, aki
maganrendelSben természetgyogydszként miikodott. O taldn mdsként,
mds szemmel figyelte a betegeket, mint a kollégdi tobbsége. Altala ke-
riilltem be annak a kérhdznak a belosztdlydra, ahol dolgozott, onnan
kildtek at ugyanannak a kérhdznak a neuroldgiai osztdlydra, majd az
ottani vizsgdlatok utdn elvégeztek egy MR vizsgdlatot: ez mutatta ki,
hogy sclerosis multiplexes vagyok. Megnéztem a diagnézist, tudtam,
hogy ez mit jelent, és sirtam. Nemcsak azért, mert a sirds is SM-tiinet.

De még akkor sem ez szerepelt a zardjelentésben, hanem egy bonyo-
lult latin elnevezés.

Ezzel azonban még nem értek véget a megprdbaltatdsok.

Le kellett magamat szdzalékoltatni. En nagyon szerettem dolgozni,
szerettem a munkahelyemet, az elvesztése nagy lelki terhet jelentett. Az
els6 és masodik alkalommal 67 szdzalékos rokkantsdgot dllapitottak meg,
noha semmiféle munkdra nem voltam madr alkalmas, {6l se vettek volna
sehova.

Mégis, a kollégdim kételkedtek abban, hogy valéban beteg vagyok.
S6t, a korzeti orvosom is sokdig tamdskodott, mig az az orvosng, aki
neurolégusként kezelt, aki egy személyben pszichidter és szexologus is,
akinek nagyon sokat koszonhetek, f61 nem hivta, hogy kozolje vele, igen,
ez a bajom.

Majd 1jbdl kérhdzba keriiltem, ott kaptam valami gydgyszert, amit6l
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rosszul lettem, dllandé hdnyinger gyotort. Onnan hazaengedtek, de a za-
réjelentésre ott sem irtdk rd, hogy sclerosis multiplex.

Nem mondjdk meg a betegnek. Taldn félnek az orvosok, vagy azt
gondoljdk, nem a betegre tartozik, elég, ha 6k tudjak?

Harom év utan jelentkezett ndlam az inkontinencia (vizelettartasi kép-
telenség). Ez djabb kérhazi vizsgalattal és kezeléssel jart, amikor folvett
egy fiatal orvosnd, rdkérdeztem: az én betegségem ugye az SM? Azédta
szerepel a zarojelentésben.

Amikor leszdzalékoltak, prébaltam tajékozdédni és probdltam magam
felvértezni.

Ami a leszdzalékoldst illeti: mindenki tudja, hogy az SM gyégyitha-
tatlan. Mégis, az els§ alkalom utdn tjbdl visszarendeltek. Pedig ahhoz
csoddnak kellene torténnie, hogy egy SM-es beteg meggydgyuljon, mun-
kaképes legyen. A 67 szdzalékos rokkantsdg tigyszintén érthetetlen. A
mi betegségiink naprdl napra véltozé dllapottal jir, ma jobban vagyok,
lehet, hogy holnap meg sem tudok majd mozdulni. Hosszu tdvra tervezni
semmiképp nem lehet. A foglalkoztatasunk legféljebb csak kiilonleges,
rehabilitaciés munkahelyen képzelhet6 el, amibdl Magyarorszagon a ke-
vésnél is kevesebb van. Vagy otthon, helyhez kétotten tudunk valamilyen
tevékenységet végezni, korlatozott mértékben. Viszont a 67 szdzalékos
rokkantnak nem jdrnak a szamunkra nélkiil6zhetetlen kedvezmények.

Azt, hogy kérhetek dllapotrosszabbodasi vizsgdlatot, egy betegtarsam-
tol tudtam meg. Hivatalos forrdsokbdl errél példaul nem lehet informa-
ciét szerezni. Ezt a feliilvizsgdl6 intézményben csak kérelemre végzik, ha
tudja a beteg, hogy kérni kell.(!) Nem egyszerti eljdras, kell egy kérvényt
irni, mellékelni a legutébbi leszdzalékolds utdn keletkezett zardjelentése-
ket, majd személyesen megjelenni.

En kézben az SM-mel 6sszefliggésben cukorbeteg lettem, ezt az a bi-
zonyos neurolégus-pszicholégus orvosnd fedezte fel, aki nemcsak kezelt,
de emberileg is mellettem 4llt. A testsilyom megnétt, meghiztam, kide-
riilt, hogy a pajzsmirigy alulmiikédése is az alapbetegségem kovetkez-
ménye.

V)égiil megkaptam a szdz szdzalékos, a 2-es rokkantsdgi fokozatot. Eb-
ben az esetben (vagy ha valakinek nagyon alacsony a jovedelme) jar a
kozgyogyellatasi igazolvany, amelynek birtokdban minimadlis térités el-
lenében kaphatjuk a gydgydszati segédeszkozoket. A pelenkdkat példaul,
amelyek sajnos mindennapos sziikségleteink.

Szinte kivétel nélkiil valamennyien nehezen éliink, kis nyugdijakbol,
a csalddjainkban alacsony az egy fére juté jovedelem, ha egydltalan a
beteg mellett megmarad a csaldd. Mégis, vannak viszonylagos kiilonb-
ségek. Engem 28 év munkaviszony utdn szdzalékoltak le, a nyugdijam
ennek megfelels. De van olyan betegtarsam, aki elvégezte az egyetemet,
kézhez kapta a diplomat, és akkor lett beteg. Nem dolgozhatott egy na-
pot sem! O nem is kaphat, legfSljebb csak minimadlis rokkantnyugdijat.
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Kozlekedni, tijékozdédni, kapcsolatokat tartani

Amikor Martét folhivtam telefonon, hogy megbeszéljiik a taldlkozot, még
kellemes, enyhe volt az id6. Mondta, hogy Rakospalotdn lakik, egy bottal
kozlekedik, és sziiksége van arra, hogy kimozduljon. Tehat taldlkozha-
tunk valahol beljebb a varosban. Kézben janudr utolsé hetében ismét tél
lett, havazott, fagyott, ilyen kortilmények kozott szédmadra életveszélyes
elhagyni a lakdst. Ertelemszertien én latogattam meg.

A kozlekedés lakdsban és lakason kiviil az SM-es betegek (de altald-
ban a mozgasukban korldtozottak, mozgdssériiltek) életkoriilményeinek
kulcsfontossdgu tényezdje.

Marta elsorolja:

—Id6rél idére be kell menniink kérhdzba, kivizsgaldsra. Ilyenkor nem
jon értiink mentS. Ha nagyobb értékii gyogydszati segédeszkozt akarunk
feliratni, a varos barmely pontjdrdl el kell jutnunk a Gyoégydszati Segéd-
eszk6z6k Gydrdba. Vagy, ha olyan eszkozoket szeretnénk, amelyeket a
GySGy-ben nem gydrtanak, vagy az ottaniakndl jobb mindségtieket, ak-
kor Budakeszire kell menniink, az Orszdgos Orvosi Rehabilitdcios Inté-
zetbe. Ott egy kiilf6ldi cég lednyvdllalata forgalmazza ezeket az eszko-
zoket, csak a hazaiakndl joval dragdbban. De az itthoni segédeszkozok
kozott nincsenek specidlis elektromos tolékocsik, nincs 6sszecsukhato
bot, kadlift, olyan WC-magasitd, amelyet példdul én a nem kifejezetten
pehelystlyommal biztonsagosan tudok haszndlni. El6fordult, hogy egy
esés kovetkeztében kezem, labam be volt gipszelve, emiatt tigyetlen vol-
tam, nem rdiiltem, de rdzuhantam a WC-re, a hazai gyartmanyu magasito
teteje egybdl eltort. A kiilfoldi gyartmanytt konnyebben haszndlom, ma-
gasabban is van, nem is torékeny.

Egyébként egyszer estem el, amidta a lakdsban is bottal kozlekedem.

Ha azt mondom, hogy itthon a betegeket nem tdjékoztatjdk tisztessé-
gesen, akkor nagyon enyhén fogalmazok. Egy példa: betegtdrsamnak f6l-
irtak egy elektromos kocsit, nem mondtdk meg neki, hogy csak a lakds-
ban haszndlhatja, utcdra nem mehet vele, félév utdn ténkrement. Ndlunk
a kocsikat 6t évre adjak, kiilfldon egy év a lejarati idG.

Arrdl a kiilfoldi gyartmanyu, jobbmingségii kocsirdl a forgalmazo cég
egyik képviselGje, egy angol férfi, az dltala tartott tdjékoztaton kozdlte,
hogy 6k azt a fajtdt mar nem is gydrtjak.

Hogy végiil is miképpen oldjuk meg a kozlekedést? A MEOSZ-nak
(Mozgassériiltek Egyesiileteinek Orszdgos Szoévetsége) vannak autébu-
szai, de nagyobb az igény, mint amennyit képesek teljesiteni.

Azt, hogy mindentitt lépcsSkkel taldlkozunk, kozlekedési eszk6zokon,
egészségiigyi intézményekben, hivatalokban, a kulturdlis intézmények-
ben, talan emlitenem sem kell, mert ez mar koztudott. De minket koz-
vetlentil érint, mi ezekkel az akaddlyokkal naponta szembetaldlkozunk.

Néhdny konkrét példa: a betegségiink enyhitésére egy kiilonleges
gybgytorna szolgdl, amit igazan szakszertien a Pet6 Intézetben végeznek,
heti kétszer két 6raban. Csakhogy oda is el kellene jutni, mondjuk innen
Palotdrdl Buddra, a Hivosvolgyi ttra.

A Kkeriileti rendelSintézetben is van gyogytorna, évente kétszer tizen-
négy alkalommal, egy-egy ilyen alkalom azonban minddssze tizendt
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perc, és nem az a fajta célzott mozgatds, amire nekiink elsésorban sziik-
séglink van.

Betegtdrsam keresett gydgytorndszt, a kertileti gyégytorndszné azt
mondta, hogy 6 megtanitotta a legfontosabb elemeket, de azt nem tudta,
vagy nem vette tekintetbe, hogy az egyenstlyzavarban szenved6 SM-es
beteg nem torndszhat egyediil, mert barmikor eleshet. A hdzhoz jiré
gyogytorndsz pedig szdmunkra megfizethetetlen.

Az informdciéhidny nem sziikségszerti kovetkezménye a bezartsa-
gunknak, a helyhez kotottségiinknek. Es mégis, ezzel is szembesilném
kellett. Voltak olyan rendezvények, kulturdlis események, hangverseny,
szinhdzi el6adds, amelyekre szivesen elmentem volna, de a mozgassé-
riiltek djsdgjabdl, vagy egyéb hirforrdsokbol ezekrdl csak utélag értestil-
tem. Mi itt a kiilvdrosban valahogy mindentél tdvol vagyunk. Benntinket
nehéz szdllitani, kiilénb6z6 helyekrdl 6sszeszedni hisz, vagy harminc
beteget, tolokocsist, esetleg olyat, akit kiilon szerkezettel kell a jarmitibe
beemelni.

Ha valahovd mégis el akarunk jutni, és nincs mds lehet6ség, akkor
taxin megytink, ami anyagilag nagyon nagy megterhelés. )

Ehhez csak annyit szeretnék hozzdftizni, hogy az Egyesiilt Allamok-
ban a mozgdsukban korldtozottakat ingyenesen szallitja minibuszon egy
erre szakosodott szolgdlat. Bécsben pedig két buszjegy araért taxin utaz-
hatnak.

Végiil is egy emberhez méltébb életmdd irdnti igény munkdlt ben-
niink, ezért hoztuk létre ezt a kiilvarosban m{ikédé klubot.

Koriilottem majdnem észrevétlentil kialakult egy kisebb kor. A korzeti
orvos kiildte hozzam a betegeket. Voltak j6 bardtaim még a véroskeresz-
tes multambdl, akik a szocidlis szférdban dolgoznak: név szerint Dyekiss
Marika, Téth Laszl6, Oross Magdi, Gecséné Gldsz Erzsébet, veliik egytitt
terveztiik ezt meg.

Szamomra az volt a bels6 inditék, hogy €lni kell az €letet, igy is, ezzel
a kiszamithatatlan betegséggel egyditt. Elni, és amennyire lehet, a négy
fal koziil kiszabadulni.

Az informdciok ma sem koénnyen jutnak el a betegekhez. Tavaly a
mozgdssériiltek évében, egy févdrosi pdlydzaton nyertem egy szamito-
gépet, kolcsonbe, harom évre. Ha letelik a hdrom év, vagy elviszik, vagy
megvehetem. Ennyi id6 alatt egy szamitogép erkdlcsileg elavul, elérték-
telenedik. Miért nem lehetett ezt ingyen, 6rokbe adni?

Az internetet el6fizették nekem egy évre, de a haszndlata, az e-mailek
tovabbitdsa sokba kertil, a telefonszdmldamat jocskdn megemeli. A telefont
kozvetleniil is haszndlnom kell. Ma elemi kévetelmény lenne, hogy ha
valakiknek, akkor a r6gh6z kotott betegeknek legyen sajdt szamitogépiik,
és a vele jar6 koltségeket ki is tudjdk fizetni, mondjuk, dllami tdmoga-
tasbdl. De a tébbségnek nincs, veliik csak telefonon tudom tartani a kap-
csolatot. F6ként ilyen téli id6ben, amikor mindannyian otthon rostoko-
lunk.

Amit lehet, mi a klub révén prébédlunk megszervezni. Egy tandrnd
betegtdrsamnak az volt a vagya, hogy a bardtngjével egyszer ne otthon,
hanem egy kdvéhdzban taldlkozzon, szereztiink hat neki szallité alkal-
matossdgot.
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Tavaly nyolc rendezvénytink volt, amelyeken alkalmanként 30-35 tdr-
sunk vett részt.

Ot betegtarsunk €l a torokbdlinti Arany Alkony Otthonban, tizendten
Gy6mrdn, egy madsik otthonban, egyik helyen sincs olyan minibusz, ame-
lyen szallithatndk 6ket. Mi azonban nem mondhatunk le réluk, alapvetd
célunk, hogy egyadltaldn kimozdulhassanak, ezért mi kiildiink értiik jar-
miiveket, jollehet, ez a klub koltségvetését alaposan megterheli.

2003-ban a klubnak 6sszesen 43 tagdijat fizetS tagja volt, rajtuk kiviil
26, agyhoz kotott sorstarsunkat latogattuk, 6k természetesen nem fizet-
nek tagdijat.

Betegtorténetek didhéjban (Idézve Cz. M. a 2003. évre
vonatkozé o6sszefoglalé jelentésébdl)

Erzsike tizenhdrom éve fekvébeteg, intézményben él. Csalddja ritkan la-
togatja, mi felvdltva megytink be hozzd.

Magdika éllapota hirtelen rosszabbodott. Jtiniusban toldkocsit kért
koleson, majd korhdzba kertilt, onnan a Rehabilitacids Intézetbe. Rend-
szeresen latogattuk. Sajnos, 6t elvesztettiik... Temetésén részt vettiink, vi-
raggal bucsiztunk...

Zsuzsi beszéde akadozo, jarokerettel kozlekedik, ha lehet, minden ren-
dezvénylinkre elvissziik, adomdnyokat visziink neki.

Mariann kerekesszékes, napi két ordra keres segit6t, nagyon vagyik
Jfiivet 1atni”, prébalunk neki kézvetiteni.

Sanyi csak az dllaval tudja mozgatni tolokocsijat, dllandé segitsége
van, beszélgetésre vagyik,

Gyakran ldtogatjuk.

Pisti tolokocsiban iil, dllapota folyamatosan romlik, felesége is stilyos
beteg. Mindketten rdkosak. Rossz szocidlis kértilményeik miatt, amit tu-
dunk, adunk.

Mire? Mibdl?

A klub 2002 oktéberében alakult meg. A helyszin ezittal és a kés6bbi-
ekben, leszdmitva a 2003-as orszdgos taldlkozot, a Budapesti Onkormany-
zat XV. Kertileti RendelGintézete.

Mert, mint Mdrta megjegyezte, ebben az épiiletben akaddlymentes a
kozlekedés.

Az esetek tobbségében 6k kértek ott termet, de 2003. szeptember 3-dn,
ez volt a mult évben a hetedik rendezvényiik, az intézmény vezetSi kér-
ték fel Gket, hogy a kertileti Egészségnapon vegyenek részt, és mutassak
be a programjukat.

Az elmult évben tartottak bemutatét a betegek dltal hasznalhaté
gyogyaszati segédeszkszokrdl, tajékoztatét az egészséges életmddrdl,
vérnyomds- és vércukorméréssel valamint késtoléval egybekotve. Részt
vettek a szeptember 6-i Orszdgos Taldlkozon, amelyet a lajosmizsei Ge-
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rébi Kuridban rendeztek. Megszervezték, hogy eljussanak a tolékocsis
klubtdrsak. Bemutattdk a klubtagok altal készitett kézmiives termékeket.

2003. december 11-én tartottdk a kardcsonyi Osszejoveteliiket, ez volt
a nyolcadik rendezvényiik. A kdposztdsmegyeri romai katolikus temp-
lom ko6zosségi termeiben gytiltek dssze, a klubtagok koziil 37-en, koziiltik
21 volt a kerekesszékes, vagy nehezen jard beteg. Személyreszabott ajdn-
dékokat osztottak, énekeltek, verset mondtak.

A Kklub legfontosabb tevékenységei kozott szerepel a gydgydszati se-
gédeszkozok kolesonzése, tovabbd a pelenka-program. Az adomdnyként
kapott pelenkakészletbdl juttatnak azoknak, akik jelzik, hogy a sajat kész-
letiik elfogyott.

Receptre, a kozgyogyellatdsi igazolvany alapjdn ugyanis napi hdrom
pelenka jar. Ami t6bbnyire nem elég. Legalabbis ahhoz, hogy az
inkontinens betegnek meglegyen a komfortérzése, és nem utolsésorban,
hogy tdrsadalomképes legyen, potldsra van sziikség. Ennek a fedezete
szdrmazik az adomanyokbdl.

De a fentiekhez hasonléan fontos a betegtarsak kimozditdsa, szallitdsa
a klub rendezvényeire, vagy az egyéni vagyak, a nagyon is érthetd és
méltanyolhaté kivdnsdgok teljesitésére. Zoldet latni, egy bardtnével ka-
véhazban taldlkozni. Netdn eljutni szinhdzba, moziba, hangversenyre.

Marta mult évre vonatkozo jelentésében tételesen szerepelnek az ado-
manyok, és név szerint szerepelnek az adomdnyozok: két 6nkormdnyzat,
a Magyar Sclerosis Multiplexes Betegek Orszdgos Alapitvanya, de taldl-
hat6é koztiik magdnadomanyozok, valamint magukat megnevezni nem
akaro szallitok, szocidlis, illetve karitativ szervezetek onkéntesei is.

Az 6sszes adomdny értéke 850 ezer forint. Ha dgy vessziik, nem sok.
Ha ahhoz mérjiik, hogy tarsadalmi méretekben mennyit kellene dldozni
arra, hogy nemcsak a Sclerosis Multiplexes betegek, de a mozgdsukban
korldtozottak valamennyien, az épekkel egyenrangu allampolgdrokként
élhessenek, kozlekedhessenek, miivel6dhessenek, akkor ez csak egy
csepp az O6ceanbol.

De ezt a nem tul nagy Osszeget megszerezni, és a célként kit(izott
feladatokat ennek révén teljesiteni, nem akdrmilyen szivés, kovetkezetes
szervezd munkat igényelt.

Esdy 2004/1

101



