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Eloszo

Tobb, mint tiz éve annak, hogy egyik kedves betegem lato-
gatéban jart az Amerikai Egyesiilt Allamokban. Hazatértekor hatalmas
dossziét és egy kerek kitiz6t adott nekem. Ez utobbi langolé napot abra-
zolt, felirata pedig “Amerikai Lupus Tarsasag” volt. A dosszié betegek-
nek sz616 ismertetSket pl. “Hogyan miikddik az immunrendszer?” “Mi a
lupus?” “Mi a teendd ekkor és ekkor lupusban?” “Hové fordulhatunk:
orvosi rendeldk, lupus klubok cimei, telefonszamai dllamonként” - illetve
ehhez hasonl6 hasznos informéciokat tartalmazott. Téle tudtam meg,
hogy - hasonléan a gyakoribb betegségek jol ismert egyesiileteihez - a
lupusos betegeknek is van egyesiilete (nem is egy), melyeknek a célja a
betegek felvilagositdsa, nevelése, illetve segitségnyujtas a helyes vagy
célszert életvitel kialakitaséhoz.

Magam igyekszem lupusos betegeimet minden fontos informa-
cioval ellatni, mégis sokan els6 hallasra nem is fogjék fel, mi mindennel
kell majd egyiitt éIni a betegség folyaman, késébb pedig 4ltaliban restel-
lik Gjra meg Wjra feltarni problémaikat. Sajnos a betegeket nem minden
orvos tdjékoztatja megfelelden. A betegek kell6 informaéltséga pedig a
lupus kezelésében és ellendrzésében rendkiviil fontos. A civil szervezetek
nagyon fontos szerepet toltenek be a betegek “nevelésében”. Ezért oriil-
tem nagyon a Lupus Klub megalakulésénak. Ez a kis koényvecske a lupu-
sos betegek dltalanos tajékoztatasat szolgélja. Bar elsésorban a Klub tag-
jainak szantuk, oriiliink neki, ha minden magyarorszéagi lupusos beteghez
eljut. Ha a tajékoztaté elolvasasa pedig tovabbi kérdéseket ébreszt ben-
niik, kérem, ne restelljék azt kezel6orvosuktol (vagy a Lupus Klubban)
megkérdezni!

Budapest, 1995 marcius

Prof dr. Gergely Péter



Kedves Asszonyom\Uram!

Az On diagnézisa: SLE (szisztémas lupus erythematosus, rovi-
den lupus). Ebben a kiadvanyban szeretnénk tdjékoztatni Ont beteg-
ségér6l, annak felismerésérdl, kezelésérdl és azokrol a lehetdségekrdl,
melyekkel On is aktivan segithet nmaganak és az orvosénak a gyo6-
gyitasban.

I. Néhany tudnivalé a betegségral

A betegségnek két formdja ismert: a bérre korlatozodo (lgy-
nevezett diszkoid) és az egész szervezetet érintd, vagyis szisztémads
(4ltalanos) forma. Téjékoztatonk ez utdbbirdl szol.

1. Miért nevezik lupusnak?

A lupus latin szd, farkast jelent. A betegséget a mult szizadban
irtdk le el6szor (addig érdekes modon nem vettek réla tudomést). 1851-
ben haszndlta el6szor egy orvos a lupus erythematosus elnevezést.
Koradbban mar jol ismert volt a bor tuberkulézisa, melyet lupus vulgaris-
nak (magyarra forditva: “kozonséges farkasnak™) tituléltak, arra utalva,
hogy a bor tuberkulézis fokozatosan roncsolja, (mint a farkas) eszi a
megtamadott bort. Ehhez hasonlitottdk ezt a betegséget, mely ugyan
hasonl6 bérpirt okoz (innen a gorog/latin erythematosus = voros), de nem
roncsolja a bort. Még azt érdemes megjegyezni, hogy a magyar Kaposi
Moric doktor nevéhez fiizodik annak felismerése, hogy a lupus nemcsak
bdrbetegség, hanem mas szerveket is megtdmad (vagyis szisztémas).

2. Mi okozza a lupust?

Az SLE vagy lupus kozvetlen kivaltd okat jelenleg még nem
ismerjiik. Idiilt, (mds néven: kronikus), vagyis hosszantartd betegség,
sajnos az orvostudomény ma még nincs birtokdban annak a gy6gysz-
emek vagy gydgymodnak, amely véglegesen elmulasztana, bar vilag-
szerte nagyon sok kutat6 dolgozik a feladat megoldasan. A betegség iran-
ti fogékonysagot genetikai (6rokletes) tényez6k befolyasoljdk: vagyis a
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lupus mér a betegekben szunnyad, amig valami kiilsé behatas fel nem
¢breszti. Ilyen aktivald tényezok lehetnek példaul virusok, hormondlis
valtozasok (gyakran sziilés utan jelentkezik), ultraibolya sugarak, stb. Az
orokletes héttér (a hajlam) egyik bizonyitéka az, hogy a lupusos beteg
csalddjaban a lupus, illetve mas rokon “autoimmun’ betegség gyakrab-
ban fordulhat el6. Gyakran hangzik el a kérdés lupusos édesanyak
sz4jabol: orokli-e gyermekem a lupust? Sajnos a hajlamot kimutatni nem
tudjuk. A lupus kialakulasanak kockizata az utddokban nem ismert,
néhany %-ra tehetd — lanygyermekekben természetesen nagyobb a koc-
kéazat, mint a fidkban.

A lupus egy fajtajat gyogyszerek is kivalthatjak, ezek az esetek
azonban a gyogyszer elhagyasa utan tobbnyire gyogyulnak (Magyaror-
szagon az ilyen lupus rendkiviil ritka).

Nagyon fontos: a lupus nem fert6z6 betegség!

3. Mik a betegség jellegzetességei?

A lupus az Gigynevezett “autoimmun” betegségek kozé tartozik.
Laikusok szdméra az “autoimmun” jelz6 meglehetdsen misztikus. A
szervezet védekezorendszere (mas néven: immunrendszere) - amelynek
feladata a betegségek, fert6zések elleni védelem - az autoimmun
betegségekben a sajat szervezet (azaz a sajat sejtek, szovetek) ellen for-
dul. Az autoimmun betegségek tehat olyan ismeretlen eredetii gyullada-
sos betegségek, melyekben a gyulladasért az immunrendszer hibas miiko-
dése a felelos.

A lupus jellemzdje, hogy lefolyasa hullimzo, jobb és rosszabb
idészakok valtjak egymast; sokszor akar évekig is tiinetmentes lehet a
beteg. Az enyhébb ¢és aktivabb betegségszakaszok hossza és a tiinetek
sulyossaga egyénenként igen kiilonbozo lehet.

4. Kik lesznek betegek?

A lupus a fogamzoképes koru, 18-45 év kozotti ndket betegiti
meg leggyakrabban, de természetesen vannak fiatalabb és idésebb,
valamint férfibetegek is. A nék mintegy tizszer gyakrabban betegszenek
meg, mint a férfiak.



Magyarorszagon a betegség becsiilt gyakorisaga 0,2-0,5%o, vagyis
koriilbeliil tizezer emberbdl 2-5 betegszik meg lupusban.

5. Melyek a betegség tiinetei?
A tiinetek igen valtozatosak, rendkiviil tarka képet adhatnak.
a). Az altaldnos tiinetek nem jellemzdek a lupusra, azaz més betegségek
is hasonld tiineteket okozhatnak):
+ faradtsagérzés
*  gyengeség,
* laz,
* nyirokcsomo-duzzanat
* rossz kozérzet,
» ¢étvagytalansag, fogyas
Az éltalanos tiinetek egy része, kivalt a faradtsagérzés, rossz kozérzet
és a teljesitoképesség csokkenése makacsul megmaradhatnak még a
betegség viszonylag j6 szakaszaiban is.
b) iziileti elvaltozasok, melyek foleg a kisebb iziiletekben (kéz- és
labiziletek, csuklok) jelentkeznek, és a betegek mintegy 90%-aban fel-

lépnek:
« fajdalom,
* duzzanat,

+ esetenként mozgaskorlatozottsag,
« reggeli iziileti merevségérzés (6rakig eltart, mig “bejarédnak” az
iziiletek)
Az iziileti bantalmakra jellemz6, hogy - nagyon ritka kivételekt6l
eltekintve - nyom nélkiil elmilnak (vagyis nem teszik tonkre az
iziileteket).

¢) bor- és nyalkahartya tiinetek a betegek 85-95 %-aban jelentkeznek:
« tartosan fenndllo - igen jellegzetes — pillangdszerii borpir az or-
cakon
 napfény hataséra jelentkezo kiiitések, fényérzékenység

altalanosan vagy foltokban jelentkezd hajhullas

« akéz- és labujjak hideghatasra elfehérednek, majd elkékiilnek
 aszajiiregben fekélyek, sebek johetnek létre
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Az u.n. diszkoid jellegi, torzito hegekkel jaré borgyulladastol elte-
kintve, a legtobb bdrelvéltozas nyom nélkiil el szokott mulni. A
hajhullés sajnos nem befolyasolhato, a haj egyenletes megritkulasa is
véglegesnek tekinthetd.

d) a belsd szerveket borité savés hartydk gyulladdsa a betegek kb.

felében fordul elo:
* mellhartyagyulladas
 szivburok gyulladas
* hashértyagyulladés
Ezek koziil leggyakoribb a mellhartyagyulladas, mely légvételkor
jelentkez6 sziiré fajdalmakat okoz. Gyakori, hogy a beteg oldalon
valo fekvés is fokozza a fajdalmat. Néha hosszii honapokon at kinoz-
za a betegeket.

e) vesegyulladas a betegek mintegy 60%-aban 1éphet fel, ennek jelei a:
* magas vérnyomas
» labdagadas (6déma) lehet,
de legbiztosabban csak a vizelet és vérben 1év6 salakanyagok idésza-
kos ellenérzésével derithetd ki. A vesebetegség gyakran teljesen
panaszmentesen, alattomosan kezdodik, ezért elengedhetetlen a
folyamatos orvosi és laboratoriumi ellenorzés!

f) idegrendszeri tiinetek a betegek kb. egyharmadanal jelentkezhetnek:
» fejfajas, migrén
* depresszio, gyors hangulati valtozasok
+  gorcsrohamok (epilepszia)
Az idegrendszeri lupus nagyon stlyos kimenetelii lehet (agyvérzés-
szerll tiinetekkel jarhat), de szerencsére ritka komplikdcid. A
depresszid, labilis hangulat gyakori, kevésbé veszélyes és tobbnyire
a megfelel6 kezelés hatasara javul vagy megsziinik.

g) korasziilésre, vetélésre val6 hajlam
Itt emlithet6 meg a tromboziskészség is (ugyanis elsdsorban ezekben
a nkben jelentkezik a betegség folyaman), mely leggyakrabban az
als6 végtagok mély visszereiben szokott kialakulni.



h) fertgzések iranti fogékonysag

Ezt a fogékonysagot tovabb fokozzdk azok a gyogyszerek, ame-
lyeket a lupus kezelésére alkalmazunk. Ezért barmilyen 14zas allapot (pl.
megfézas) kovetkezik be, ne gyogyitsa magat, forduljon kezelSorvosa-
hoz. Inkabb kétszer menjen feleslegesen, mint egyszer mar elkésett alla-
potban.

A fenti tiinetek koziil természetesen nem mindegyik jelentkezik
¢és nem egyszerre. A ritkabb tiineteket és komplikaciokat nem is soroltuk
fel. Ahogy mar emlitettiik, a betegségnek sokféle arca lehet, minden
embernél mis és mas. Ami igaz az On betegségére, az maséra nem
feltétleniil érvényes.

IL. A betegség felismerése (a diagnézis felallitasa)

Ez nem mindig konny( feladat. A lupus kezdédhet lappangva,
altalanos tiinetekkel, melyek hosszua ideig anélkiil is fennallhatnak, hogy
lupusra gondolhatnank, hiszen a faradékonysag, rossz kozérzet, iziileti
fajdalom, laz, stb. sok mas betegség bevezeto tlinete is lehet. A helyes
diagnozis felallitasat a beteg altal elmondott, vagy rajta lathato tiinetek
jellegzetes egyiittese segiti, amelyet aldtdmasztanak a laboratoriumi és
képalkoto (rontgen-, ultrahang stb.) vizsgalatok is.

Eppen a tiinetek sokszinfisége miatt a szakemberek egy olyan
“kritériumrendszert” allitottak fel, amely a lupusban leggyakoribb,
egymashoz csatlakozé tiineteket sorolja fel és igy meghatérozza, hogy
melyek tarsuldsa esetén mondhaté ki a betegség fennalldsa. A 11 pontbol
allo kritériumrendszer 8 tiinetet és 3 laboratoriumi eltérést tartalmaz:

1. pillango kiiités az arcon
diszkoid borkaiiités
fényérzékenység
szajiiregi fekélyek
iziileti gyulladas
a savos hartyak gyulladasa
vesebetegség
idegrendszeri tiinetek
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9. vérképi eltérések

10. pozitiv anti-DNS vagy anti-Sm vagy anti-kardiolipin antitest

(vagy élpozitiv Wassermann reakcio)

11. pozitiv ANA teszt.
Ha a betegség kezdete ota a 11-bél négy kritérium (azaz 4 tiinet vagy
eltérés) jelentkezett, a lupus diagnozisa igen nagy valdszin(iséggel
megallapithat6 — természetesen csak a szakember altal.
Onmagaban a pozitiv ANA teszt, vagy egy-egy “lupusos” tiinet nem
jelent betegséget, de el6fordul, hogy idével tovabbi tiinetek alakulnak ki,
azaz a diagndzis megallapitisa az elsé jelek utin csak évek milva
torténik meg. Ilyen kérdésekben a kezelGorvosa tanécsait kérje ki!

1. Laboratériumi eltérések
¢ Gyorsult vorosvérsejt siillyedés (gyakran We roviditésként
olvashat6): a gyulladas mértékét jelzi, a jobb idészakokban akér nor-
malis is lehet. Koros értéket kapunk egyébként a legtobb gyulladasos
betegségben, tehat onmagaban nem jellemz6 a lupusra.
¢ Csokkent fehérvérsejtszam - részben felelés lehet a fertézések
iranti fogékonysagért.
¢ Csokkent vérlemezke- (trombocita-) szam - furcsa modon csak
néha vezet vérzékenységhez, inkabb éppen a vérrogosodésre (trom-
bozisra) valé hajlamot jelzi.
* Vérszegénység (anémia) - szintén a betegség aktivitasanak jelzd-
je lehet. Néha stlyos formaban, hevenyen jelentkezik, ilyenkor a
vérsejtek feloldodasa (hemolizis) okozza a vérszegénységet. Ez utob-
bi azonnali orvosi kezelést igényel.
¢ A tobbi, dltalanos laborvizsgalat az egyes szervek, szervrendsz-
erek érintettsége esetén mutathat koros értékeket. Ezek koziil a kéros
vizeletlelet (fehérje, vorosvérsejtek a vizeletben) és a vérben 1évé
salakanyagok (pl. kreatinin) szintjének emelkedése érdemel emlitést.

2. Immunszerologiai eltérések
Kiilon csoportba tartoznak az immunoldgiai laboratoriumi vizs-
galatok, mivel az ezen vizsgalatok soran talalt eltérések a betegség

8



autoimmun jellegébol adodnak, ¢s a diagnézis felallitasahoz nélkiilozhe-
latok nagyobb részét csak specidlis laboratoriumok tudjak elvégezni. A
sokféle vizsgalat koziil az alabbiak a legfontosabbak:

+ sejtmag-ellenes ellenanyagok (antinuklearis antitestek, gyakran
ANF vagy ANA roviditésiikkel talalkozunk)

¢+ a sejtmagban taldlhato genetikai anyag, a DNS elleni
ellenanyagok (anti-DNS) — ennek idonkénti vizsgalata azért is fontos,
mert ennek értéke tobbnyire a betegség aktivitasaval egyiitt valtozik
(azaz emelkedik, ha az allapot romlik, és csokken, ha javul)

¢+ cgyéb autoantitestek (anti-Ro/SS-A és anti-La/SS-B, anti-Sm,
anti-RNP, anti-cardiolipin antitestek — ez utobbiak a trombozishajla-
mot jelzik)

¢+ komplement (CH50, C3 ¢és C4) vizsgalatok, melyek lupusban
altalaban a normalisnal alacsonyabb értékeket adnak — idonkénti
vizsgalatuk szintén az aktivitas megallapitasahoz nyujt segitséget

¢ az LE-sejt jelenség is altalaban pozitiv, de a negativ lelet nem
zarja ki a lupust (ezért a vizsgalatot mar legtobb helyen nem i1s
végzik)

3. Rontgen, ultrahang stb. vizsgalat

Ezek a vizsgilatok alapvetden nem sziikségesek a diagnozis
felallitasahoz, inkabb az egyes szervrendszerek ¢rintettsége esetén adnak
tampontot. Példaul az iziileti fajdalmak hatterében ebben a betegségben
nem varhato rontgennel lathato eltérés, viszont a mellhartya savos gyul-
ladasat a rontgenvizsgalat kimutatja. A szivburok gyulladasat az ultra-
hang vizsgalat jelzi leggyorsabban.

Altaliban belgyogyasz, borgydgyasz vagy reumatoldgus
talalkozik gyakrabban a lupusos betegekkel, tehat ilyen profila oszta-
lyokon allitjak fel a diagnézist. Ma mar 1éteznek azonban specialis, az
autoimmun betegségekre szakosodott jaro betegrendelések, osztalyok és
intézetek is, ahova a héaziorvos is beutalhatja lupus gyanuja esctén
betegét.



I11. A lupus kezelése

1. Gyogyszerek
a) Gyulladascsokkento és fajdalomcsillapito szerek:

Ezeket f6leg iziileti panaszok esetén, enyhébb lupusban rendeli
orvosa. Ilyen gyogyszerek példaul:

Aspirin, Apranax, Naprosyn, Biarison, Donalgin, Hotemin
Ibuprofen, Indometacin, Prolixan, Relifex, Surgam, Tilcotil, Voltaren,
Diclofenac, Olfen, stb.
hényinger, hanyas), esetleg szurokfekete széklet jelentkezhetnek. Ezek
kezd6do fekélybetegség tiinetei lehetnek, tehat ha ilyet észlel, nyomban
konzultaljon kezelGorvoséval, aki ilyenkor vagy mas tipusi gyogyszert
rendel vagy esetleg a tablettat kupra cseréli, vagy savkoté gyogyszert,
stb. ad. Az ujabb (nemszteroid) gyulladascsokkenték, leginkabb a
VIOXX, MESULID, MOVALIS, mivel ezek gyomorpanaszt okozo6
hatdsa lényegesen kisebb.

Ritkabban egyéb fajdalomcsillapitokra is sziikség lehet, mint amilyen pl.
a Panadol, Paracetamol, Rubophen, stb.

b) Mellékvesekéreg hormonok (kortikoszteroidok, sokszor csak:
szteroidok):

Igen erds gyulladascsokkentd hatdsuk révén jotékonyan befolya-
soljak a betegség tiineteit. A betegség stlyossaga donti el, hogy milyen
nagy adagban kell kapnia. Nagyobb adagban infizioban, vagy injek-
cioban kell alkalmazni. Hosszabb tavon tabletta formdjaban rendeli
orvosa. Nalunk az alabbi készitmények vannak forgalomban

Celestone

Delphicort

Medrol

Metypred

Oradexon

Polcortolone

Prednisolon
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Ezeket a gyogyszereket ma még nem lehet nélkiilozni a lupus
kezelésében. Jotékony hatdsuk mellett sajnos nagyon sokféle mellékhata-
suk van. Ezek egyrésze hamar, mas résziik csak évek milva jelentkezik.
A mellékhatasok nem torvényszeriiek (egyéni adottsag alapjan mutatkoz-
nak), jelentkezésiiket el6re megjosolni nem lehet.

a) A kezelés elején jelentkezhet: a vizvisszatartds (6déma), magas vér-
nyomas, testsilyndvekedés, arcpuffadas (“holdvilagarc”), cukorbetegség,
gyomor-béntalmak, hangulati ingadozas. Ezek - barmilyen ijesztéek -
mulé6 jelenségek és a gyogyszeradag csokkentésekor altalaban meg is
sziinnek. A kezelés mellett tobbnyire javul az étvagy, ez gyakran az
elhizés egyik oka. Sajnos csak a kaloriaszegény diéta el6zi meg a
nemkivanatos stlytobbletet.

b) Hosszas (éveken at tartd) kezelés soran jelentkezik: a csontritkulas
(kivalt a 40 év feletti lupusos nékben!), a zoldhalyog és sziirkehéalyog, a
bdr elvékonyodasa és sériilékenysége (pl. kis nyomésra is véromlenyek
keletkeznek), valamint a mellék-veseelégtelenség (ez utobbi csak akkor
jelent problémét, ha a kezelést megszakitjuk). A csontritkulds megfeleld
kezeléssel (kalcium és D vitamin bevitel, kell6 mozgas és esetleg bisz-
fonéat adasaval) lassithato (1asd késébb!)

Mindezek miatt a kortikoszteroidok adagolasit az orvos szigo-
rian megszabja és ellendrzi. Igyekszik a legkisebb hatdsos adag beél-
litiséra, ami sokszor a beteg tiirelmét is probara teszi, mivel a gyogyszer
igen hatékonyan befolyasolja a betegség tiineteit. Sajat maga soha se val-
toztasson a gyogyszeradagon, probléma esetén, ha sziikséges, akar tele-
fonon is kérje ki kezelGorvosa tanacsat. Hirtelen elhagyésuk éppolyan
veszélyes lehet, mint tulzott adagban valo szedésiik. Mindig pontosan
tartsa be kezeloorvosa utasitasait! Fokozott megterheléssel jaro &llapo-
tok, miitétek novelhetik a szteroid igényt, ezért minden tervezett beavat-
kozas el6tt kérje ki kezelorvosanak véleményét, illetve tdjékoztassa a
gyogyszer szedésérol a sebészt vagy négyogyaszt, illetve a fogorvost!

¢) U.n. immunszuppressziv gyogyszerek:
Az immunszuppressziv (= az immunrendszer miikodését gatlo)
gyogyszerek olyan erds hatdsu szerek, melyek a betegség elérehaladasat,
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aktivitasat csokkentik, segitségiikkel a szteroid adag 1s sokszor csokken-
thetové valik. Adagolasukra sokszor hosszi évekig sziikség van.
Rendszeres laboratoriumi kontrollt igényelnek. Adagjuk emelése, illetve
elhagyasuk csak a kezel6orvos utasitasara torténhet!

¢ Maldria ellenes szerek (nalunk elsésorban a Delagil): foleg eny-

hébb, illetve korai esetekben jotékonyan befolyasoljak a betegség

alakulasat, kivalt a borelvaltozasokat. Szedésiik idGtartama alatt
rendszeres szemészeti ellendrzés sziikséges a szemet érintd mel-

Iékhatasuk idejekoran valo felismerése végett, mely a gyogyszer

elhagyasa utan visszafejlodik.

+ Sejtoszlast gatlé gyégyszerek (pl. Imuran, Cytoxan,

Methotrexat, stb.). Ne tévesszen meg senkit, hogy ezeknek a gyogy-

szereknek egy részét - nagyobb adagokban - rakos betegek

kezelésére is alkalmazzak. A lupusban az immunrendszer fokozott
miikodését gatoljak. Igen erés hatasu szerek, ezért mellékhatasaik
miatt csak megfeleld laboratoriumi kontroll mellett adhatok.

Gondosan kovesse az orvosi utasitist, mindig menjen a laborato-

riumba vizsgalatra, ahogyan azt orvosa eldirja!

+ Egyéb, ritkibban alkalmazott gyogyszerek

Sandimmun Neoral — elsésorban a vesebetegek kapjak

Csontveldatiiltetés (vagy autolog Ossejt transzplantacio) — egyeldre
kisérleti stadiumban 1¢év6 eljards. A beavatkozés nagy kockazattal jar,
ezért — bevezetése esetén is — csak a nagyon sulyos, és szokvanyos
kezelésre nem reagald betegek szamara lesz adhato.

Tovabbi - kisérleti stadiumban 1év6 - gyogyszerek:
dehidroepiandroszteron (DHEA), bromokriptin, mikofenolat (Cellcept),
tacrolimus (Prograf), tamoxifen, buserelin, monoklonalis antitestek, tole-
rancia indukcid. A kisérleti stadium azt jelenti, hogy hatasossagukrol és
biztonsagossagokrol még nem gytilt 6ssze elegendd adat. Néhany éven
beliil azonban ezek mar adhatok lesznek - persze csak a betegek egy-egy
specialis csoportjanak.

Mind a kortikoszteroidok, mind a tobbi immunszuppressziv
gyogyszer fokozza a fert6zésekre vald hajlamot, ezért koriiltekintGen
igyeljen személyi hygiénéjére: kozos firdok, mellékhelységek hasznala-
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tara (bor- és koromgombasodas, kozosségben elkaphato betegségek -
natha, stb).

2. Klegeszuo kezelések, egyéb lehetdségek

Altaldban a szervezet erdtartalékainak novelése, az altalanos
tiinetek, illetve a gyogyszerek mellékhatasainak csokkentése miatt van
sziikség kiegészité kezelésekre. Ilyenek:
a) Vitaminok:
Legjobban a kombinalt, multivitamin készitmények valtak be erre a célra.
Mindenképpen keriilje azonban a felesleges, nagyadagi vitaminbevitelt,
illetve kérje ki kezelGorvosa véleményét!
b) Kalcium:
A szteroidok csontritkulast okoz6 mellékhatasat ellensilyozando,
kiillonosen holgyek szamara ajanlott szedésiik, hiszen a menopauzaban
amugy is csokken a csontok mésztartalma. Az ajanlott napi adag legalabb
1 gramm. A tej, tejtermékek (pl. joghurt) -mint f6 kalciumforras - kell6
mennyiségének fogyasztasa mindenképpen ajanlott.
¢) D vitamin:
Szintén a csontok anyagcseréjéhez sziikséges. Csak a kezelSorvos altal
el6irt mennyiségben és formaban alkalmazandé (a kombinalt vita-
minkészitmények altalaban D vitamint is tartalmaznak)!
d) Biszfoszfonatok (Fosamax)
Ha csontritkuldsa nagyobb fokii, az Osteoporosis Centrumokban ilyen
gyogyszer szedését is javasoljak. e) A vér alvadékonysagat csokkentd
gyogyszerek
A lupusos betegek egy részében az u.n. antifoszfolipid szindroma jelen-
tkezhet. Ez artéridkban vagy vénakban kialakul6 — tobbnyire ismétlodd —
trombozisokat jelent, illetve az ilyen betegben a terhesség soran —a méh-
lepény trombdzisa miatt — a magzat elhalhat. Ezeknek a betegeknek
tartosan vagy Syncumar vagy kisadagu szalicil (Colfarit, Aspirin Protect
vagy Astrix, stb.) szedését javasolja a kezel6orvos. A Syncumar szedése
mellett a protrombin idGt rendszeresen ellendrizni kell.
f) Fizioterapia:iziileti panaszok esetén keriil sor alkalmazasara, célja
altaldban az iziileti mozgasok megérzése illetve visszanyerése, a faj-

13



dalom és a duzzanat csokkentése, az izmok erdsitése, a kondicio javitasa.
A kezelések kivalasztdsa egyéni elbiralast igényel, a beteg altalanos erdn-
1étéhez, belgydgyaszati allapotdhoz kell mérni a terhelést. Nem minden-
ki kaphat gyogyfiirdokezelést!

A fizioterdpia eszkozei: a gyodgytorna, masszazs, pakoldsok,
fiirdGkezelések, elektromos kezelések, stb.

g) Etrend:

Manapsag se szeri se szama a sok csodakuranak, onsanyargato vagy min-
dent megengedd diétanak. Keriilje a szélsGségeket, amennyiben vércuko-
remelkedése vagy veseérintettsége miatt nincs sziiksége speciélis diétara,
fogyasszon bdven zoldséget, gyiimolesot és tejterméket, keriilje a zsiros
husokat, a szénhidratdus siiteményeket, az alkoholt, és a tilzott kavéfo-
gyasztast.

A vegetarianus étrendek koziil csak a kortiltekintéen megtervezett,
tejterméket és tojast is megengedd, gynevezett ovo-lakto-vegetarianus
étrend a nem tiltott (a tobbi fajtaja komoly hidnybetegségeket okozhat).
Szamos megfigyelés utal arra, hogy az allergids epizodok fellobban-
thatjk a lupust. Ismert allergia esetén keriilni kell tehét az aliergén pro-
vokaciot. A gyakran gyogyszerallergidhoz vezeté “szulfa” gyogyszerek
(pl. Sumetrolim, stb.) szedése is inkabb keriilendd. Ugyancsak ajanljak a
szolanin-tartalmu ételek (pl. paradicsom, padlizsén) keriilését, a csipds
paprika fogyasztasat is mell6zni érdemes.

h) Természeti gyogymodok

A kiilonféle “immunerdsits” gyogyhatast készitmények jotékony hatasa
lupusban nem bizonyitott. Ez nem jelenti azt, hogy ezeket tilos szednie,
de orvosa azért nem beszéli ra, mert nincs a hatdsossagrol és az esetleges
mellékhatasokrdl informécidja. Elvileg az ilyen készitménynek
szedésének lupusban nincs sok értelme, hiszen On éppen az immunrend-
szer miikodését csokkentd gydgyszereket szed, a készitmény pedig (ha
igaz) ezek hatsat csokkentené (ez olyan, mintha vérnyomés-csokkent6t
és emeldt egyszerre szednénk). Ne feledje, ezeket csak sajat felelosségeére
szedheti. A természetgyogyaszati, homeopatias, stb. kezelések jotékony
hatdsa sem bizonyitott. Ennek ellenére — elsésorban a fajdalmak csil-
lapitdsaban, a pszichés panaszok csokkentésében - lehet jot€kony hatasa.
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Egy dolog azonban lényeges: barmilyen alternativ kezelés mellett is dont,
a kezeldrvosa altal eldirt kezelést (kivaltképpen a szteroid szedését)
nem szabad abbahagynia. Ez ugyanis betegségének fellobbanésat, eset-
leg egészen stlyos komplikaciok kialakulasat eredményezheti. A gyogy-
szerek szedését akkor sem szabad abbahagynia, ha az alternativ kezelést
végzo személy “méregtelenités” cimén erre kéri!

i) Eletméd:  Tartozkodjon a kozvetlen napsugarzastol és a kvar-
colastdl (szolariumtol), mivel ez a betegség nagyon gyakran jar egyiitt
fényérzékenységgel. Ez azt jelenti, hogy az ultraibolya sugérzés stilyos
borgyulladast és a lupus fellobbanasat okozhatja. Hasznaljon tehat minél
magasabb faktorszdmu (legalabb 15-0s) fényvédo krémet, viseljen széles
karimaji kalapot. Viseljen testének minél nagyobb feliiletét elfedd
ruhézatot. Mindenképpen keriilje az erGs napsiitést (tengerpart!), a déli
6rakban inkdbb maradjon otthon. Ha hidegre érzékeny, télen célszerti b6,
meleg kesztyiit és labbelit viselnie.

Keresse meg a pihenés és a sziikséges testmozgas kozotti opti-
malis egyensulyt! Ne t{izzon maga elé til nagy feladatokat, ezzel nem-
csak testét erdlteti meg, de az el nem végzett munka kudarca negativan
befolyasolja hangulatat is. Tanuljon meg egyiitt élni betegségével. Ha
elfogadja azt, kornyezetét is konnyebb aktualis jobb, vagy rosszabb
allapotahoz alakitani. Stlyos gond a lupusos betegek munkaba allitésa.
Bar betegsége kronikus, igen nagy a valdszinilisége, hogy a lupus miatt
soha nem kell kérhazban fekiidnie. Lehet, hogy Ont - mint nagyon sok
beteget - sem elégiti ki az otthoni tevékenység. Az tanacsolhato, hogy ha
lehet, probaljon meg rovidebb munkaiddben (pl. napi 4 6raban) dolgozni,
esetleg laza id6beosztasi munkat vallalni. A fizikai munkat csak nagyon
kevés lupusos birja tartdsan, bar maga a fizikai kifaradds nem lobbantja
fel a betegséget.

j) Terhesség és fogamzasgatlas:

A fogamzoképesség az aktiv periddusban csokkenhet, és a lupu-
sos néknek nagyobb az esélyiik vetélésre, korasziilésre. A terhesség alatt,
illetve a sziilés utdn betegsége silyosbodhat, néha a lupusos anya gyer-
mekén a betegség tiinetei (vérszegénység, majnagyobbodas, bortiinetek,
szivritmuszavar) jelentkezhetnek, amelyeket a méhlepényen keresztiil
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atjutott anyai ellenanyagok okoznak. Ezek a tiinetek az els6 honapokban
elmulhatnak, de egy résziik maradand6 lehet.

Régen az orvosok minden lupusos nét lebeszéltek a terhességrol. Mai
tudasunk szerint ez tilzott 6vatossag volt, a lupusos ndk nagyobb része
igen kis kockazattal vallalhat gyermeket. A kockazat nagysagat legjobban
kezelGorvosa tudja felmérni, ezért nagyon fontos, hogy tervezett ter-
hességét beszélje meg kezelGorvosdval. Bar a dontés az On joga és
felelossége, az orvos tanacsat fogadja meg! Ha terhes lesz, gondosabb és
gyakoribb ellendrzésre van sziiksége, hogy a betegség fellobbanésat ide-
jekoran felismerjék és sziikség szerint kezeljék. Ha szteroid kezelést kell
kapjon a terhesség soran, ez a terhesség kimenetelét nem rontja, a
megsziiletendd gyermek egészségét nem karositja. Célszerd, ha a
sziilészek kozvetlen kapcsolatot tartanak kezelGorvosaval. A fokozott
ellendrzés még a sziilést kovetd egy éven beliil is sziikséges!

Ha nem kivan gyermeket, vagy orvosa a terhességet nem javasolja, a
gumidvszer vagy a pesszarium és zselé hasznalata okozza a legkevesebb
problémat. A spirdl a fokozott fert6zésvesz¢ély miatt nem javasolt. A mai,
modern, kombinalt 6sztrogén tartalmi fogamzasgatlo tablettak azoknak a
betegeknek adhatok, akiknek betegsége stabil vagy inaktiv dllapotban
van — kérdezze meg errdl kezeldorvosat!

Végiil:

Gondos ellendrzéssel és megfeleloen beallitott gyogyszerekkel a
betegségben hossza tiinetmentes idGszakokat érhetiink el, €s a legtobb
beteg a természetes ¢letkor megélésére szamithat.

A betegség sokféleségébil kovetkezden a kezelés is egyénenként
mas és mas. A kezelGorvosa altal kidolgozott kezelési program akkor
lesz igazan hatasos, ha On is egyiittmiikodik vele, aktivan részt vesz a
gyogyito folyamatban. Ez nem mindig konnyfi, hiszen a betegség rossz-
abb periddusaiban az egyiittm{ikodés mindkét fél részérél nagy tirelmet,
kitartast és onfeldldozast kivan. A depresszids idészakokban sokszor
hathatos segitséget nyujthat egy pszichologus, batran vegye igénybe ezt
a lehetdseget.
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A vilag szamos orszagaban a lupusos betegek klubokat,
egyesiileteket szerveznek, oOsszejoveteleiken modjuk van kicserélni
egymas kozott tapasztalataikat, a mindennapi életet érintd praktikus
tanacsok, otletek cserélnek gazdat.

Hazankban is miikodik a lupusos betegek egyesiilete, mely
minden paratlan honap utolsé keddjén tartja iiléseit. Amennyiben meg
szeretné ismerni tevékenységiiket és csatlakozni kivan az egyesiilet
tagsagahoz, kérjiik jelentkezzék a kovetkezo cimen:

Magyar Lupus Egyesiilet
Schopper Gabriella, elnok
1152 Budapest, Epres sor 4
tel: (1) 306-6433

fax: (1) 271-0307
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Magyar Lupus Egyesiilet

1993 ota klubként, majd 1996 6ta a Févarosi Birdsag éltal hivatalosan
bejegyzett egyesiileteként mikodik. VezetGsége betegekbdl, és az ket
onzetleniil tdmogatokbdl all, komoly orvosi és jogi héttérrel. Az
egyesiilet tagja lehet minden nagykori magyar allampolgar, aki ellen
nem folyik biintetGeljaras.

Minden paratlan honap utolsé keddjén du. 14 orakor talalkozunk az ORFI
Lukacs Klubjaban, ahol orvosi el6adésokon kivald szakemberek vila-
gositanak fel a betegséggel, életmoddal kapcsolatban. Nagyszeri alkalom
baratok talélasdra, segit kikapcsolodni a magukat néha onkénteleniil is
négy fal k6zé zar6 emberek szamara.

Van orvoslistank, szorélapunk, Hirleveliink, j6 kapcsolatunk mas
betegcsoportokkal, a médiaval és néhany gyogyszergyarral.

Tagdijunk 1200 Forint/év, amit a Magyar Lupus Egyesiilet szdml4jara
lehet utalni:
OTP XV. ker. fiok. 1152. Bp. Polus Center, Szentmihalyi Gt 131.
a 11715007-20390372 szamlaszamra.

A talalkozdokon személyesen, vagy postan az elnok cimére lehet kiildeni.

Adojanak egy szazalékat a 18157860-1-42 szamu adoszémra lehet utalni,

‘barmilyen mas jellegli adomanyat szivesen fogadjuk, pénzadoménnyal,
vagy eszkozokkel segithet nekiink, hogy életminéségiink kedvezdbb
legyen.

"Amikor masok szivfajdalman csillapitunk,
sajat banatunkat feledjiik.’’
(Abraham Lincoln)
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FUGGELEK

Néhany jo tanics, hogyan lehet éIni a lupussal egyiitt

¢ Minél alaposabban ismerje meg a betegségét!

* Apihenés a legfontosabb. A faradtsagérzés a betegségb6l adodik,
nem pedig a fokozott munkavégzésbol!

¢ Tudomésul kell vennie a betegség hullamz6 (j6 és rossz fazisok-
bol 4ll6) természetét! Késziiljon fel ezekre, tervezzen ennek
megfeleléen, és mindig tervezzen be extra pihenést!

¢ A faradtsdg csokkenthetd, ha megtanulja, mik a legfontosabb
napi teenddi és azok elvégzését helyezi el6térbe. LehetSleg ne készit-
sen hosszu-tava terveket, tanuljon meg rovid-tivon (6rdkban) ter-
vezni!

¢ Mondja el Oszintén betegségét baratainak, csalddtagjainak!
Magyarazza el nekik a lupus hullamz6 természetét, ill. azt, hogyan
befoly4solja ez Ont!

¢ A féjdalmakat jelzésként fogja fel, s ennek megfeleléen cse-
lekedjék!

¢ A betegég altal okozott negativ érzéseket (pl. ingeriiltséget vagy
depressziot) probalja meg pozitiv érzésekkel ellenstilyozni! Néha
antidepressziv gyogyszerre is sziiksége lehet, habar depresszidja
elsésorban lupusatol nem pedig psychés problémaitol van.

* Fogadja el azokat a dolgokat, amelyeket nem lehet megvéltoz-
tatni, kiilonben allando frusztracioval kell szembenéznie!

¢ A stressz, a depresszio és a fajdalom egymassal szorosan Gssze-
fliggenek. Barmelyiket is sikeriil csokkenteni, ez javit a tobbin is.

¢ A betegek egy harmada fényérzékeny, keriilje hat a napozast és
mesterséges ultraibolya fényt!

¢ Bdr a szexudlis funkciokat a betegség kozvetleniil nem befolya-
solja, problémak jelentkezhetnek. A parkapcsolatban az szinteség
segit a problémak megoldasaban.
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¢ Ha a lupus gétolja kedvenc hobbijaban, keressen maganak 1
1d6toltést!

* Kérjen segitséget, ha sziiksége van ra! Az orvos, a csalad, a bara-
tok és az egyesiilet egyarant képes segitséget nyujtani.

¢ (Csatlakozzon a helyi egyesiilethez és kosson baratsagot mas
lupusos beteggel!

¢ Az egyesiilet azonban nem mindenkinek egyforman jo. Ha gy
érzi, nem segit Onnek, keressen masutt segitséget!

Ez a kiadvany a Magyar Reumatologia Haladasaért Alapitvany
nagylelkii timogatasaval késziilt.
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