EGYENES
DEREKKAL

A Bechterew-kor a gerinc
és a keresztcsont
izUleteinek gyulladasos
megbetegedese, es az
évek elérehaladtaval
egyre sulyosabb
tinetekhez, mozgas-
korlatozottsaghoz
vezethet, ugynevezett
botmerev gerinc alakulhat
ki. Fekete Réka még csak
harminchat éves, de mar
csaknem husz éve kiuzd
ezzel a korral.
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ugarzdan szép, fiatal
né kapaszkodik fel hoz-
zdm a negyedik emelet-
re. Persze csak én gon-
dolom, hogy kapaszkodik, mert ha
Bechterewes, nyilvan nehezen jar,
és még nehezebben 1épcsézik. Réka
azonban masként éli az életét.
»1gyekszem agy jarni, hogy a beteg-
ségem ne legyen nyilvanval6 min-
denki szdimara. Nemcsak azért,
mert hid vagyok, és nem szeretnék
szanalmat kelteni az emberekben,
hanem azért is, mert ha magam-
ra Oltom az regészséges vagyoke-
alarcot, egy kicsivel mindjart job-
ban érzem magam - mondja Réka.
— Akkor is, ha f4j minden porcikam,
és nehezemre esik minden 1épés.
Tizenot évvel ezel6tt kezdett uta-
najarni, vajon mi okozhatja a fajdal-
mait. Visszatekintve, nem ttinik jé
modszernek, hogy mindig a legjobb
formamat prébalom hozni, mert
ez egyenesen aranyos az eltelt id6-
vel, mire végre taldltam egy orvost,
aki elhitte nekem, hogy elviselhe-
tetlen fajdalmaim vannak. Sok-
szor megkaptam, tul j6l nézek ki
ahhoz, hogy ennyire beteg legyek.
Nyolcéves lehettem, amikor el6-
szor orvoshoz vittek, ahol felmeriilt,

hogy taldn egy idében fel nem deri-
tett csipbficam a felelds érte, hogy
hamar elfaradok, olykor kicsit santi-
kalok. Két hétig tornaztattak, aztan
a sziileim ugy gondoltdk, otthon is
végezhetem a gyakorlatokat, persze,
csak ha akarom, és a »Majd kino-
vil« felkialtassal tul is léptek a prob-
léman. Kin6vésrdl persze sz6 sem
volt, és még jo ideig nem szembe-
stiltem az igazi fijdalmakkal, az
iskolai tornaérakat is siras nélkiil
végigszenvedtem. Csak kés6bb tud-
tam meg, milyen az igazi kin.”

KITALALT FAJDALMAK?
Rékat felvették a jogi egyetemre,
ezzel egyidejlleg elkoltdzott ott-
honrdl, és kezébe vette a gyogyula-
sat. El6sz0r persze diagndzisra volt
sziikség, amire hét évet kellett varni.
,»Kis tulzassal Budapest Osszes reu-
matolégusanal megfordultam. Két-
haromhavonta vizsgaltak, hitetlen-
kedve csévaltak folottem a fejiiket
a kiilonb6z6 doktorok. Kézben egy-
re nehezebben ment a jaras, mint-
ha maratont futottam volna, olyan
faradt voltam mindig — meséli. —
Mar aludni sem tudtam, ezért pszi-
chiatrian kotottem ki, ahol ellattak
antidepresszdnssal és altatokkal.
Amikor ezt megtudta az egyik reu-
matolbgus, elégedetten bologatott,
mert igy a gyantja, miszerint csak
kitaladlom a fdjdalmakat, igazol6édni
latszott. Szerinte nem létezett olyan,
hogy mindig mashol érzem a fajdal-
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,»Ha magamra oltom az »egészséges
vagyok«-alarcot, egy kicsivel
mindjart jobban érzem magam.”

mat. Aztdn az interneten rdbukkan-
tam egy videéra, ami azt taglalta,
ha valaki fairadékony, keveset alszik,
erds iziileti fijdalmai vannak, akkor
akar Lyme-koros is lehet, fiiggetle-
niil attél, hogy emlékszik-e csipés-
re, és megjelent-e rajta kokardasze-
r(i folt. Felkerestem egy specialistt,
aki a vérteszt utdn kozolte, helyes
volt az 6ndiagnozis, és napi hatezer
milligrammos antibiotikum-kurit
irt elé. Egy hét szedés utan egyszer
csak nem kaptam levegét, a fejem
kétszeresére dagadt, az egész testem
viszketett. A pdrom annyira meg-
ijedt, hogy mentét hivott. A kérhaz-
ban kidertilt, a gybégyszer két hato-
anyagdara is allergias vagyok. Réjot-
tek, hogy az eredményem 4lpozitiv
volt, ami ismert jelenség, néha el-
fordul. Harom hét kellett, hogy tjra
rendesen kapjak levegét, leapadjon
a puffadas, és emberek kozé tudjak
menni.”

MAJD HA KEREKES
SZEKBE KERUL

Egyszer mégis ramosolygott a sze-
rencse, mar amennyire szerencsé-
nek lehet nevezni, ami ezutan tor-
tént. Az egyik reumatolégus végre
MRI-t és specialis laborokat végez-

MAGYAR BECHTEREWESEK EGYESULETE

»Egyesuletiink az A.S.I.F. (nemzetkdzi szOvetség) tagszervezete [évén elséként
értesUl a kulféldon hasznalatos gyogymaodokrol, Uj terapias lehetéségekrdl —
magyarazza lvanyosi-Szabd Marta, a MaBeE tagja. - Tanacsadéassal, ismeretter-
jesztéssel, a beteg tarsadalomba torténd reintegraciojanak elésegitésével, a fris-
sen diagnosztizaltak mentoralasaval segitséget nyujtunk a Bechterew betegség-
gel éléknek és csaladjaiknak. Betegtalalkozokat, tudomanyos rendezvényeket
szervezlnk. Internetes kdzosségi portalunkat csaknem kétezren latogatjak rend-
szeresen, ahol betegek és csaladtagjaik tapasztalatokat cserélhetnek, az életmi-
néség megdrzésének fenntartasahoz kaphatnak hasznos tanacsokat egymastal,
az Ujonnan diagnosztizaltak pedig egy befogadd kézosségben tanulhatjak meg

tetett, amikért kordbban hidba
konyorgott Réka. Latva a gyulladdst
a keresztcsontnal, azonnal tudta,
nem reumatolégusra, hanem immu-
nolégusra van sziiksége. De hogy
mire gyanakszik, azt nem drulta el.
»Felkerestem a doktorné altal ajan-
lott immunolégust, akinél elészor
hangzott el a Bechterew-kor lehe-
tésége — folytatja Réka. — Renge-
teg receptet kaptam, nyolc-tiz féle
gyogyszert, gyulladascsokkentd-
ket szedetett velem. Kértem, terjesz-
szen fel biolégiai terapiara, de nem
tette. Azt mondta, akkor leszek

ra jogosult, ha majd tolékocsiban
ilok. Zokogtam a kétségbeeséstdl.
De mégis hélas lehetek neki, mert
atpasszolt a jelenlegi doktorném-
hoz az ORFI-ba, aki immar négy
éve minden megtesz értem. Ekkor
kezdett koérvonalazédni, a sejtje-

im egymast idegennek vélik, emiatt
van a gyulladas, a gyulladds miatt
pedig a csontosodds. A gydgysze-
rek ellenére a fajdalmaim cseppet
sem enyhiiltek. Aztdn a munkahe-
lyemen, egy karacsonyi innepségen
a kimertiltségtdl 6sszeestem, kor-
hézba keriiltem, majd hosszu beteg-
allomany kezdédott. A gydgysze-
rek mellett fizikoterapiaval kezeltek.

IVANYOSI-SZABO
MARTA
a MaBeE tagja

a betegséggel valo egyittélést. Egyeslletink www.bechterewes.hu oldalan

talalhato a betegséggel kapcsolatos legnagyobb hazai tajékoztatd anyag.”
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Kozben a munkahelyemen meg-
engedték, hogy otthonrél dolgoz-
zak, ami nagy kdnnyebbséget jelen-
tett. A fé6nokeim becstiletére sz6l-
jon, nem rugtak ki sokdig, nyolc év
munkaviszony utan jelezték, jé len-
ne, ha mas munkahely utdn néz-
nék. A szakmai kudarcok azéta is
jelen vannak az életemben, most

is munkahelyet keresek a jogasz
diplomdmmal. Sokan kérdezik,
hogy miért nem szazalékoltatom le

PREVENCIO MOZGASSAL

,A Bechterew betegséggel él6knél

az idében elkezdett fizioterapia célja

a gerinc mobilizalasa, a rovidilt izmok
nyUjtasa, a csipd mozgasképességének
megtartasa, a mellkas mobilizlasa és
a légzési kapacitas fenntartdsa - ismer-
teti Varga Terézia vezetd-gydgytornasz.
- A megfelelé mozgasprogram segitsé-
gével lassithatd a gerinc elmerevedése,
jelentésen csokkenthetd a fajdalom és
a kialakulé deformitasok mértéke. Nem
mindegy, hogy a gerinc egy funkciona-
lisan kedvezd, egyenes helyzetben rog-
z(il, vagy erésen meggorbiilve. A gydgy-
tornaval javithatd az érintett iziiletek
mozgasképessége, novelhetd a tiidéka-
pacitas, és a mozgas pozitiv pszichés

,»Sokszor megkaptam, tul
jol nézek ki ahhoz, hogy
ennyire beteg legyek.”

magam, de ezt nem szeretném meg-
tenni ilyen fiatalon.”

Elvégzett egy Life Coach-képzést is,
létrehozta RF Coaching oldalat, és
nem titkolt célja, hogy segiteni sze-
retne masokon, akiknek az életben
barmilyen elakadasa, fajdalma van.

| REMENY A BIOLOGIAI

TERAPIABAN

Réka bizik benne, ha teljesen egész-
séges nem is lesz, mert arra az
orvostudomany jelenlegi 4lldsa sze-
rint nincs sok esély, de javulni fog
az allapota. A Magyar Bechtere-
wesek Egyesiiletének csoportjaban
rengeteg olyan sorstarssal taldlko-
zott, aki tlinetmentes. Réka fajdal-
mai ellenben a betegség természeté-
nek megfeleléen egyelére csak erd-
sodnek. A keresztcsonttdl a labujjdig
terjed a fajdalom, a dereka mar gya-
ndsan egyenes, a labfejét elérte a
mozgaskorlatozottsag, és a nyaka is
faj. Haromhavonta tiid8sztirésre jar,

VARGA TEREZIA
vezetd-gyogytornasz

hatdsa is j6tékonyan hat a kozérzetre.
Bizonyos szabadidds sportok is hasz-
nosak lehetnek, mint a nordic walking,
a hatuszas, a pilates, a joga, a tollas-
labda vagy a roplabda. Rugalmas talpl
cip6 viselését javasoljuk az litkdzések,
razkddasok kivédésére. A betegség nyu-
galmi id6szakaban jotékony hatastak
lehetnek a kalcium- és magnéziumtartal-
mU hidrogén-karbonatos gydgyvizek.”
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mert a merev gerinc 6sszepréselhe-
ti a tiidejét, és ugyancsak harom-
havonta laborvizsgalatok is varnak
ra. A betegséggel egylitt jarnak gyo-
mor- és bélproblémak, a téméntelen
gyogyszer ezeknek sem tesz jot. Igy
nehéz optimistanak lenni, § mégis
bizakodik, hogy sikeriil megallita-
ni a folyamatot, mert végre jogosult
lett a bioldgiai terapiara.

»Az immunolégusom hirom évvel
ezel6tt bevett egy kisérleti prog-
ramba, ehhez hetente kétszer tizen-
két fiola vért vettek le. Végiil mar
csak a kézfejemen maradt ép vénam.
Nyolcféle terapia létezik, sajnos nem
lehet tudni, kinek melyik lesz hata-
sos. Most a harmadiknal tartok,
egyeldre kis sikereket értiink el. De
az egyik hatni fog, tudom - mondja
bizakodva Réka. — Egyelére rengeteg
fajdalomcsillapitéval tartom moz-
gasban magam, és komoly altatok-
kal tudok csak aludni, mert éjszaka
a fajdalom még jobban felerésodik.”
Az orvosan kiviil, akitél néha haj-
nalban érkezik iizenet a kovetkezd
lépésekrdl, csak a parjara, a gyogy-
tornaszara és egy baratndjére sza-
mithat.

,Kimaradtam a bulikbdl, a kdzos
programokbdl, a barataim szépen
sorban lemorzsolédtak. Egyediil
Kitti maradt meg nekem. O akkor
sem neheztel, ha az utols¢ pilla-
natban lemondok egy programot,
ami gyakran eléfordul. A masik leg-
fontosabb segitém az edzém, Kiss
Noémi, aki vette a faradsagot, és
alaposan utanaolvasott a betegsé-
gemnek, pontosan tudja, milyen
gyakorlatok segithetnek. Szorgalma-
san jarok hozza, és a kapcsoltunk
ma mér barati. Es a pdrom a legna-
gyobb kincsem! Sosem panaszko-
dik, hogy szalad a lakas, vagy hogy
nincs meleg vacsora. Viszont barhol
van, ha sziikségem van ré, rohan.
Amikor megoldhatd, hoz-visz

a munkaba, a vizsgalatokra. Es ami-
kor csak tehetjiik, 6sszebtjunk har-
masban a kiskutyankkal, zenét hall-
gatunk, ettdl agy ellazulok, hogy
egy pillanatra azt hiszem, nincs is
semmi bajom” — zarja a beszélgeté-
siinket Réka. @
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