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A sclerosis multiplexes betegek pszicholégiai
- szempontbdl éppugy kilonbdznek egymas-
tol, ahogyan a betegségiik egyéb tiinetei is [ényege-
sen eltéréek lehetnek. Hogy valaki hogyan tud meg-
kiizdeni egy kronikus betegséggel, azt egzisztencialis
kortlményein tul befolydsolhatjdk a személyiségé-
ben rejlé eréforrasok, csaladi, barati kapcsolatainak
teherbiré képessége, betegségének lefolyasa és sza-
mos mas tényezd. igy példaul az életkora, a leszazalé-
koltsaga, iskoldzottsdga, a testi tlinetek sulyossaga —
ezt Olah Rita, lapunk pszicholégusa mondta el, mikor
kollégaival egyiitt a Févarosi Onkormanyzat Uzsoki
Utcai Kérhazaban m(ikodd, az orszag egyik legna-
gyobb sclerosis multiplex centrumanak munkajardl
faggattuk. A gydgyitasra felesklidott orvosok, névé-
rek minden esetben ligyelnek arra, hogy ne keltsenek
téves illuziot. ,Nem a csodavaras tdmogatasa a cé-
lunk, hanem a meglévé eréforrasok kiaknazasa, hogy
a beteg és csaladja a lehet6 legteljesebb életet tudja
éIni” - valljak.
A krénikus betegséggel kapcsolatos nehézségek —
akar fizikai, pszicholégiai, szocidlis vagy anyagi ne-
hézségekrdl van sz6 — nemcsak a beteget, hanem an-

——

Kedves Oloasomb!

nak csalddtagjait is terhelik. Most megjelent cikklnk-
kel a szUl6i szereppel, sziil6-gyermek viszonnyal kap-
csolatos kérdéseket érintjuk, szeretnénk elésegiteni a
szul6k és a gyermekek normalis fejlédését, és kifej-
leszteni azokat az egyéni és csaladi képességeket,
amelyekkel korlataik minimalizalhatok.

Lapunkban olvashatnak a Nyiregyhdzan megnyilt
Sm centrumrdél, melyet a Magyar SM Betegekért Ala-
pitvany hozta létre, és dllami tdmogatassal mikodte-
ti. A nappali ellatast naponta huszonét beteg veheti
majd igénybe, de egyelSre csak tizenhat paciens jar
nyolcas csoportokban masszazsra, gydgytornara és
magnesterapiara. Reméljik, hogy jovére az alapit-
vany el6 tudja teremteni azt a pénzt, mely az intéz-
mény teljes kapacitasanak kihasznalasara nyujtana
lehet8séget.

Reméljik, hogy lapunk utolsé oldaldn taldlnak
olyan izletes, kdnnyen elkészithet6 finomsagokat,
melyeket, ha megkdstolnak, szivesen gondolnak
majd rank.

Békés, nyugodt kardcsonyi Ginnepeket és boldog Uj
esztenddt kivanunk ondknek.

Grenitzer Judit, f6szerkeszté

Vorosbegy (Erithacus rubecula)

Eurdpdban csak a legészakibb teriiletekrél hidnyzik. Keleten Nyugat-Szibéridig terjed. Eszak-Afrika nyu-
gati partvidékein is fészkel. Hazdnkban az erdds, bokros él6helyeken gyakori maddr.Lombos és elegyes,
gazdag aljindvényzetli erd6k lakdja. Szinte kizdrdlag dllati eredetd tdpldlékkal él, csupdn sszel (és az
dttelel6k télen) fogyaszt névényi anyagokat is (fekete bodza bogydit, télen hullott almdt). Féként kiilon-
b6z6 rovarokkal és pokokkal tdpldlkozik. Kedveli a nedves patakvélgyeket, erdei mély utak kérnyékét. )
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A Léranth Ida

Bemutatbozik az Uzsokr Utcar Korhaz SM Centruma

Csapatmunkdban a teljességre torekszenek

A Févérosi Onkormanyzat Uzsoki Utcai Kérhazaban miikédik az orszag egyik legnagyobb
sclerosis multiplex (SM) centruma, ahol széleskor( segitséget kindlnak a betegeknek és hozza-
tartozoiknak, amellyel konnyebbé teszik a betegség elviselését, és késleltetik a rosszabbodast.

»1996-ban, amikor atvettem az osztaly veze-

S0 tését,itt mar egy nagy hagyomanyokkal ren-

delkez6 SM-kozpont mikddott
Szegedi Laszl6 professzor veze-
tésével” — emlékszik vissza Ja-
kab Gdbor osztalyvezetd f6or-
vos. ,Akkoriban 4j, terapias
maodszerként kezdtiik alkalmaz-
ni a béta-interferont, és kisérleti
jelleggel a glatiramer-acetat ha-
téanyag-tartalmu terméket. Az-
O6ta tobb mint kétszdz SM-
beteget gondozunk rendszere-
sen centrumunkban. Nemcsak
ellatasi terlletlinkrél, Zuglébol
és a Belvarosbdl, hanem sokkal

A koérhaz vezet6sége megkilonboztetett figyel-
met fordit a SM kezelésére, ez teszi lehetévé olyan
gyogyszerek — példaul a Mitoxantron — al-

kalmazasat, amely kevés kérhazban ér-

hetd csak el. Nehéz kiszamitani, hogy a

kérhaz meddig biztosithatja ezt a draga

gyogyszert az ellatas teriletérdl érkezé
betegek szamara. A Mitoxantron azért
fontos gydégyszer, mert hatékonynak bi-
zonyult az SM mésodlagos progressziv

fazisaban is, amikor az ugynevezett im-

munmoduldlé gyégyszerek hatékony-

saga mar nem egyértelmd. Az Uzsoki

Utcai Koérhdzban biztositottak a Mito-

xantron &sszeallitdsahoz és alkalmaza-

sahoz el6irt feltételek, a centrum munka-

tavolabbrdl, vidékrél is érkez-
nek hozzank betegek. Munkank
soran igyeksziink az SM szerte-
agazd problémai koézil mindig azokkal foglalkozni,
ami adott pillanatban a legtobb szenvedést vagy ve-
szélyt okozza a betegnek. Orvosok, gydgytornaszok,
névérek végzik faradhatatlanul nem latvanyos, kime-
rité munkajukat annak reményében, hogy betegeink
nem érzik magukat elhagyatottnak évtizedekig tarté
harcukban a betegséggel szemben. A testi panaszok
mellett kiemelt figyelmet forditunk a krénikus beteg-
séggel jard pszicholdgiai problémakra is. Ezek orvos-
lasdban egy nagy szakmai tapasztalattal rendelkezé
pszicholégus kdzremikddésére is szamithatunk.”

Jakab Gabor

tarsai szamithatnak az onkoldgiai osz-
taly egyuttmikodésére, ugyanis ezt a
sejtosztédast gatlé gydgyszert eredeti-
leg daganatos betegségek terapidjaban hasznaltak.
2001 6ta mintegy hatvan betegnél alkalmaztak ilyen
kezelést rendkivili szakmai korualtekintéssel. (Példaul
minden kezelés el6tt meg kell gy6zédniik arrdl,
hogy az el6z6 adag nem okozott-e szivizom- vagy
vérképzd szervi kdrosodast.)

Személyes tapasztalatok

Evente t6bb szaz SM-beteget kezelnek az osztalyon,
akiknek egy része akut allapotromlas miatt szteroid-
kezelésben részesil, mig masok karbantartd, rehabi-
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litacios kezelést kapnak. Két, jol képzett gydgytornasz
munkatarsuk egyénre szabott mozgasterapiaval és
fizioterapiaval segiti a betegek mozgasképességének
fenntartasat, javitasat. Korhazi apolds esetén a gyogy-
tornasz kiegészitd terapiajat az

egészségbiztositd finanszi-

——

jékoztatast kaphatnak az SM el6rehaladdsahoz kot-
hetd problémakrdl, és azok kezelésének csaladon be-
[uli médjairdl. Gyakran tapasztaljak, hogy az otthoni
apolok személyes kapcsolataik, ismeretségi korik ré-
vén olyan haszndlt, j6 min6ségil segédeszkd-

zOket is be tudnak szerezni,amelyek a kor-

rozza, igy az a betegek sza-
mara ingyenes.

A sclerosis multiplex a be-
teg és hozzatartozoi életvi-
telét teljesen atalakithatja,
ezért egyik f6 feladatuk a var-
hato valtozasok tudatositdsa,
és az azokkal valo egyiittélés
modszereinek megtanitasa.
Fontos, hogy a beteg felmér-
je, miként hasznalhatja ki op-
timalisan megmaradt képes-

ségeit, sajat és csaladi eréfor-
rasait. El kell érnitk, hogy a
beteg az elveszett képessé-
gek feletti bankodas helyett inkdbb a megmarad-
takat fejlessze.

Kiemelt figyelmet szentelnek a betegek mintegy
80%-aban koran jelentkezd vegetativ tlinetek (vize-
let- és székletlritési zavarok, szexudlis problémak)
megolddasara. Mdas orvosi szakterlletek képvisel8it
(urolégus, endokrinolégus) is bevonnak a kezelésbe.
A puritdn neveltetés gyakran meggatolja a betege-
ket abban, hogy ezekrél a gondokrél beszamoljon a
kezel6orvosnak. Sokszor csak ismételt rakérdezés
utan képesek beszélni a zavarokrol. Tovabbi problé-
mat jelent a gyermekvallalds esélyeinek és felel8ssé-
gének tisztdzasa. A halmoz6do rokkantsag miatt sok
esetben palyat kell médositania a betegnek, taldlnia
kell olyan tevékenységet, ami megfelel iskolai vég-
zettségének, szakmai érdekl6désének, és sziikség
esetén otthonrél vagy védett munkahelyi korilmé-
nyek kozott is végezhetd. Gyakran az id6s sziil6k
veszik 4t a beteg napi otthoni kezelését, ellatasat.
A centrum munkatarsai fontosnak tartjdk azokat a
tajékoztatd el6adasokat és orvos-beteg talalkozékat,
amelyeken a betegek és hozzatartozéik szakszerd ta-

Katona Gabriella

"\ hazban nem allnak rendelkezésre, és ame-
lyekkel megkonnyithetik a beteg otthoni
gondozasat. Gyakran az orvosok is a bete-
gektdl, hozzatartozéktol értesiilnek egy-
egy praktikus segédeszkoz, alternativ tera-
pia vagy taplalékkiegészit kiprébalt els-
nyeirdl. Nagyon hasznos a betegek kozotti
informacidaramlas és tapasztalatcsere is.

Uj vegyiiletek

,Osztalyunk részt vesz azokban a nemzet-
kozi vizsgalatokban is, melyek célja Uj ve-
gyuletek klinikai kiprébaldsa”— mondja Ja-
kab Gabor féorvos. Az SM-betegek dnkén-
tesen vallalhatjak, hogy aktiv szerepet jat-
szanak a jelenlegieknél hatékonyabb és biztonsago-
sabb gyégyszerek kifejlesztésében. A ma hasznélatos
immunmodulans szerek egyes betegeknél csokken-
tik az SM aktivitasat, lassitjak a kozponti idegrendszer
karosodott teriileteinek névekedését, és a rokkant-
sag kialakuldsat. Az Uj, kiprébalas stadiumaban [évé
gyégyszerek célzottabban mikddnek, az immun-
rendszernek csak azon elemeit gatoljak, amelyek a
sclerosis multiplexre jellemzé szdveti elvaltozasok ki-
alakulasaért felel6sek, ezért nem teszik a beteget ki-
szolgadltatottd mas betegségekkel szemben. Kozele-
dik az az id6, amikor remélhetjiik a mar kialakult he-

s 7z

tal a régota kialakult maradvanytiinetek javuldsat is.
A gydégyszerkutatds masik vonala igyekszik kényel-
mesebbé tenni a kezelést, példaul a betegek napi in-
jekciozasa helyett szajon keresztiil szedhet6 készit-
mények alkalmazasaval, vagy ritkan, példaul havonta
egy alkalommal beadott infuziéval. Tavolrdl kovetik
az 6ssejtkutatds eredményeit is. Az Uj gydgyszerek ki-
probalasi lehetbségeirdl rendszeresen tajékoztatjak
betegeiket.

o
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Szeretnék, ha minden, SM-ben szenved$ pacien-
stk érezné, hogy intézményiikben jol felkésziilt és el-
kotelezett csapat
faradozik érte, és
feltett szandékuk,
hogy az orvosi se-
gitségen tul lelki
tamogatast is meg-
adjak.

Kitlin6 kapcso-
latot dpolnak a be-
tegszervezetekkel
és a gyoégyszer-
gyarakkal is, ame-
lyek szamos alka-
lommal nyujtottak
mar segitséget a
betegek kozleke-
dési problémdinak megoldasaban, tdamogattdk a ren-
dezvényeket és az informaciés kiadvanyokat. Jelen-
t6s eredménynek éreznék, ha lenne egy SM-ben jara-
tos, szakképzett nGvéreket alkalmazoé orszagos halé-
zat is,amely sok esetben megkimélhetné a tavol laké
betegeket a gyakori kérhazba jarastél, mert ottho-
nukban is megkaphatndk a szakmai segitséget, pél-
ddul tandcsadast, masszazst, gydgytornat.

Régota varat magara az SM-betegek professziona-
lis rehabilitacios halozatanak létrehozésa is. Nyiregy-
hadzdn mar |étrejott helyi forrdsokbdl és uniés tdmo-
gatasbdl az elsé ilyen jellegl intézmény, am annak
kapacitasa kevés az orszagos igények kielégitéséhez.
Ezek a kdzpontok koltséghatékonyabban miikddhet-
nének, és részben tehermentesitenék a kérhazak ne-
urolégiai osztdlyait.

Mayer Ibolya

A csapat
Szdmos munkatars vesz részt ebben az 8sszehangolt
kiizdelemben, Jakab Gabor féorvos szerint munka-
tarsai kitlin6 szinvonalon szolgaljak hivatasukat.
Mayer lIbolya f6orvos megfigyelése szerint az
utébbi tiz évben jéval tdbb SM-beteg fordult a neu-
rolégiai osztdlyhoz, mint kordbban. Ez egyrészt a kor-
szer(i, immunmoduldns szerek megjelenésének ko-

——

szOnhetd, masrészt a kdzvélemény fokozott érdekls-
désének, amely a betegség felé fordult. Az SM-cent-
rumok [étrehozdasa 6ta orszagosan megnétt a regiszt-
ralt és rendszeresen kezelt sclerosis multiplexes bete-
gek létszama. ,Jelenleg az ambulancian dolgozom,
igy a jarobetegekkel napi kapcsolatban allok. Mi végez-
zlk id6szakos vizsgalatukat, amely kiléndsen a specia-
lis kezelések hatdsanak nyomonkdvetéséhez sziiksé-
ges. Mivel a kronikus betegség soran sokszor taldlko-
zunk, a paciensek tobbségének a csaladjat, a hozza-
tartozoit is jol ismerem.Télik tudom, hogy a betegek
tébbsége levélben vagy e-mailben tartja egymassal
a kapcsolatot. Mindannyian hidnyoljék az otthonuk-
ban segit6 ndvérszolgdlatot. Eszkozellatottsaguk
nagymértékben fligg a csalad és a haziorvos aktivi-
tasatdl, nem mindig kénnyl hozzajutni egy draga
mdszerhez vagy géphez, példaul motoros kerekesz-
székhez. Az SM-kdzpontok szakorvosai nem jogosul-
tak ilyen kerekesszék felirasara, a beteg jogosultsa-
gat egy szdmara idegen rehabilitdciés szakorvos
dontheti el. A betegek koziil sokan szerény anyagi
kortlmények kozott élnek, igy a kozgyogyellatas ha-
vi hatezer forintban valé maximaldsa szamukra azt
jelenti, hogy az életmindségliket javité segédeszko-
zoknek csak a toredékéhez juthatnak hozza térités-
mentesen. Pedig sokuknak tarsult betegségek (ge-
rinc-, mozgasszervi problémdk, depresszid) miatti
rendszeres gyégyszerelésre is sziiksége van.”

+Azért valasz-
tottam a sclerosis
multiplexes bete-
gekkel valé foglal-
kozast, mert ugy
gondolom, hogy
szamukra minden
segitség nagyon
sokat jelent” - me-
sél munkajarol Ka-
tona Gabriella f6-
orvos, aki hatodik
éve dolgozik a
kérhazban. ,Ez a
betegség, amely

Olah Rita

o
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nemcsak mozgasukban, de szellemi tevékenységiik-
ben is korlatozza a benne szenvedd6ket, nagy kihi-
vast, szép feladatot jelent az orvosnak. Ha korai sta-
diumaban felfedezzik a be-
tegséget, a késébbi sulyos
tineteket megeldzhetjik,
allapotukat hosszabb tavon
stabilizaljuk.” A mai orvosok
szerencsésebbek, véli, mint
par évtizeddel kordbbi el6-
deik, mert rendelkezésiink-
re allnak azok a korszer(
gyégyszerek, amelyeket ne-
kik nélkuloznitk kellett. Az
SM és a Parkinson-kor tera-
pids eszkdzei robbandssze-
rden fejlédtek, sajnos ez
nem mondhaté el minden
neurolégiai betegség keze-
|ési lehetbségeirdl.
Kétségtelen tény, hogy az
SM okat és gyodgyitasanak
modjat ma sem ismerik pon-
tosan, de Katona Gabriella
ugy gondolja, jé uton hala-
dunk a végsé megoldas fe-
[é. Annal is inkdbb, mert e
tertleten vilagszerte kilo-
nosen aktiv a tudomanyos
kutaté tevékenység. A napokban jottek haza Mad-
ridbdl, az Eurépai SM Tarsasag éves gyllésérdl, ahol
sok szakmai Ujdonsagrél szamoltak be az el6adodk.
A résztvevbk abban egyet értettek, hogy a sclerosis
multiplex észlelése utan a lehetd leghamarabb alkal-
mazni kellene a glatiramer-acetat hatéanyag-tartal-
mu termék és interferon kezelést. Sajnos, a korai fel-
ismerést ma még sokszor gatolja, hogy a beteg els6
tUneteivel (faradékonysag, izlleti és izomfajdalom)
nem egyenesen a neurolégushoz fordul. A betegség
alattomos, lappangé volta, ideiglenes tlinetmentes-
sége miatt dltaldban csak késébb, a sulyosabb ideg-
rendszeri tlinetek megjelenésekor keriilnek szakor-
voshoz, igy a szamukra fontos terdpiat csak késébb

——

kezdhetik el. Szerencsére ma mar a héziorvosok
tobbsége is tajékozottabb a sclerosis multiplexrdl,
igy a korabbi vitaminfelirds, belgydgyaszatra kildés

helyett a beteget egyenesen a neurolégushoz
iranyitjak.”

A sclerosis multiplexes betegek pszicholégiai
szempontbol éppugy kiilonbodznek egymastdél, aho-
gyan a betegségiik egyéb tiinetei is Iényegesen el-
téréek lehetnek - magyarazza Olah Rita, a centrum
pszicholégusa.Hogy valaki hogyan tud megkiizdeni
egy krénikus betegséggel, azt egzisztencidlis koril-
ményein tul befolyasolhatjadk a személyiségében
rejlé eréforrasok, csaladi, barati kapcsolatainak te-
herbird képessége, betegségének lefolydsa és sza-
mos mas tényezd, példaul az életkor, a leszazalé-
koltsag, iskolazottsag, a testi tlinetek sulyossaga.
Egészen mas a helyzet, ha a betegség a gyermekkor

o
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végén, a palyavalasztas idején kezdddik, és mas, ha
mar egy kialakult szakmai rutint kell a betegség
kovetelményeihez igazitani. A neuroldgiai kezelés
mellett az Ujonnan diagnosztizalt betegeknek fel-
ajanljdk a pszicholdgiai tdmogatas lehetdségét.
Ugy gondoljuk, hogy egy krénikus betegség diag-
noézisa nehéz lelki terhet ré a betegre és csaladjara,
és ennek feldolgozasahoz szilikségik lehet segit-
ségre. A betegek egy jelent8s része igényli a pszi-
cholégiai tdmogatast. A kapcsolatfelvétel — tapasz-
talatai szerint - akkor is hasznos, ha nincs aktudlis
teendd, mert sziikség esetén megkdnnyiti a segit-
ségkérést, ha van személyes benyomasuk a pszi-
cholégusrol.

+A betegség kezdeti sta-
diumdban sok kérdés me-
ral fel: példaul, hogy a be-
tegségrdl kornyezetikben
kinek és hogyan beszélje-
nek, ki el6tt titkoljak, kdzol-
jék-e a munkahelytikoén a
betegség tényét, vagy in-
kdbb elhallgassak, miféle
életmodbeli  megszorita-
sokkal jar az SM, hogyan
befolydsolja a stressz, és igy
tovdbb. Centrumunkban
néhany évvel ezel6tt, Ma-
gyarorszagon egyedilalléd
kezdeményezésként kezdtiink foglalkozni a fiatal,
betegségiikkel nemrégiben szembesilt paciensek
lelki problémaival. Ezen betegeknek nemcsak a
gyogyithatatlan betegségnek tartott SM gondola-
taval kell szembenézniik, hanem szdmos életveze-
tési és szakmai problémaval is. A betegséget gyak-
ran a pdalyakezdés id6szakdban diagnosztizaljak,
ezért karrierjik tovabbi alakuldsa, csalddalapitasi
esélyeik is bizonytalanna valnak. A csoportos fog-
lalkozasok sordn megismerik egymas koriilménye-
it, a nehézségek leklizdésében bevalt trikkoket,
melyek erét és otleteket adnak, segithetnek az
esetleges palyamoddositdsban, a parkapcsolati
problémak megoldasdban.”

Tuliné Gy6ri Zsuzsanna

——

A betegség diagnodzisa gyakran sulyos érzelmi
krizisbe sodorja az érintetteket, ennek kezelésén
tul fontos, hosszu tavu szempont a csaladi kapcso-
latok karbantartasa is. A betegek pszicholoégiai ko-
vetése médot ad arra, hogy az igen gyakori szoron-
gasos és hangulatzavarokat koran felismerjék és
kezeljék, teljesitményvizsgalatok révén képet kap-
janak aktuadlis allapotukrél vagy az esetleges funk-
cidhanyatlasrol. A f6 problémdk jellegétdl fliggéen
a betegek pszicholégiai ellatasa torténhet egyéni-
leg, csalddban vagy csoportban. A cél nemcsak a
lelki zavarok felismerése és kezelése, hanem a ba-
jok megel&zése is. Nagyon fontosnak tartjak, hogy
a betegek lehet8ség szerint aktivak ma-
radjanak, hogy megdrizzék kapcsolatai-
kat, érdeklédésiiket. A pszicholégusnak
nem az a feladata, hogy univerzalis meg-
oldasokat kinaljon, hanem az, hogy segit-
sen megtalalni az alkalmazkodds egyéni
modjait.

Tuliné Gydri Zsuzsanna koordinator és
szakn6vér 1991 6ta dolgozik az Uzsoki
kérhazban. ,Neurolégiai laborasszisz-
tensként kezdtem, ott ismerkedtem meg
a sclerosis multiplex labordiagnosztikaja-
nak alapjaival. Mostani koordinatori
munkamban a betegek és orvosaik ko-
zO6tt tartom a napi kapcsolatot. Sokan
fordulnak hozzdm gydgyszerelési és
egyéb kérdésekkel. Noha a sclerosis multiplex su-
lyos, krénikus betegség, a munkdambdél mégsem hi-
anyzik a sikerélmény. Orémet szerez példaul, ha
egy Uj beteg késébb rendszeresen visszatér hoz-
zam, és tanacsomat kéri, mert az szamomra azt je-
lenti, hogy megbizik bennem, szdmit ram is a keze-
[ésben. Nekem az is siker, ha a gydgyszerek alkal-
mazésa mellett kevés mellékhatds jelentkezik,
mert ez azt jelenti, hogy helyesen tdjékoztattam
Gket, és javaslataimat megfogadtak, alkalmazzak” -
mondja Gy&ri Zsuzsanna.

Nem a csodavaras tdmogatasa a célunk, hanem
a meglévé eréforrasok kiaknazasa, hogy a beteg és
csaladdja a lehet6 legteljesebb életet tudja élni.

o
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11z év tapasztalat
Szimpozium egy korszeri
immunmodulans szerrol

Amikor az ember el&sz6r szembesiil azzal, hogy egy ma még gydgyithatatlan betegség jeleit
fedezik fel rajta, hajlamos mar az elején feladni, és beletorédni a sorsaba. A sclerosis multiplex (SM),
a kdzponti idegrendszer fehérallomanyanak betegsége, ma még nem gydgyithatd, de l1éteznek
olyan korszer(i immunmoduldns szerek, amelyek megvaltoztatjak a betegség természetes
lefolyasat, késleltetik a progressziojat. llyen gydgyszer a glatiramer-acetat hatdéanyag-tartalmu
injekcid, melynek hatékonysagat tobb mint 10 éves vizsgalat bizonyitja.

Idén tiz éve, hogy a Teva originalis
- készitménye, az uUgynevezett
relapszalé-remittald sclerosis multiplex
(RRSM) gyogyitasaban élenjard, glatiramer-
acetat hatdanyag-tartalmu termék a ma-
gyar betegek szamara is elérhet6. Szep-
tember kdzepén a Teva altal G6don szer-
vezett szimpdziumon a betegség kutata-
saval és gyogyitasaval foglalkozé orvosok
és névérek kdzosen vitattdk meg a hazai
glatiramer-acetat-kezelések tapasztalatait.
A gydgyszer évtizedes magyarorszagi torté-
nete kordntsem volt zokkenémentes, hi-
szen az 1996-ban megkezdett, Teva finan-
szirozta terapiat, melybe tdbb mint 200 bete-
get vontak be, 1999-ben sajnos le kellett allitani, hi- 6ta a glatiramer-acetat-terapia, amely jelent6sen ja-
szen a betegek és az orvosok kérése ellenére atermék  vitja a sclerosisos betegek életminéségét, mar az or-
nem kapta meg a tb-tdmogatdast egészen 2001-ig. Az-  szag 6sszes SM-centrumaban elérhetd.

Miért a glatiramer-acetat?

- tobb mint 10 éves, prospektiv vizsgalat bizonyitja a szer hosszu tadvu hatékonysagat'

— a kezelt betegek 92 szazaléka segitség nélkul is jaroképes maradt, 18 éves betegségtartam utan is'
- elenyész6 mellékhatasok’

- a betegek egytttmikddési hajlandésaga a glatiramer-acetat-terapidban kiemelkedé?

Forrds: 1.Ford CC et al. Mult. Scler. 2006., 2. Haas J Firzlaff M. Eur J Neurol 2005., 3. Johnson KP et al. Neurology 1998.

o
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Mit tehet a csalad?

A sclerosis multiplex olyan kritikus élethelyzetet
teremt a beteg szamdra, melyben az egyik leg-
fontosabb megtarto6 erét a csaladi kornyezet je-
lentheti. A csalddtagok sokat segithetnek a be-
tegség elfogadasaban.

A betegség elsd tiineteit leghamarabb a csala-
di kornyezet fedezi fel, ezért az 6 feladatuk, hogy
a beteget minél el6bb lassa egy szakember.

Az SM gyakran fiatal felnéttkorban tdmad, a
betegség ténye veszélyezteti az egyén 6nalldsa-
gat, amit csak fokozhat, ha a csaladtagok puszta
segit6készségbdl vagy sajnalatbdl minden fel-
adatot kivesznek a kezébdl.

Fontos, hogy a csaladban ne kezeljék tabuként,
kényes témaként a betegséget. Azok a csaladok
tudnak legkénnyebben urra lenni a kér okozta ne-
hézségeken, ahol nyiltan, de tapintatosan beszél-
nek a betegségrdl, ahol nem az elvesztett lehet6-
ségekre koncentralnak, hanem ahol minden hely-
zetben az alternativ megoldasokat keresik.

Annak idején a Teva nem véletlenil finanszirozta a
magyarorszagi glatiramer-acetat-terapidkat. A sza-
mok igazoljdk, hogy a segitségre sziikség volt. Ha-
zankban az SM-ben szenvedék szama 6-8000-re be-
csulhetd, és orszagosan évente korilbelil 3-500 uj
esetet diagnosztizalnak, igy a sclerosis multiplex az
egyik leggyakoribb kdzponti idegrendszeri autoim-
mun gyulladdsos megbetegedés. A betegség soran a
,tévuton jaré” immunrendszer, melynek éppen a kor-
okozodk elpusztitasa lenne a feladata, a szervezetet
mint kérosat ismeri fel, és megtamadja. A tdmadas
célpontja az idegsejtek nyulvanyait borité vel6shi-
vely, a myelin. A vel&shively sériilése vagy lebontasa
utan az ingerilet bennik lassabban terjed vagy blok-
kolodik. A tiinetek attol fliggnek, hogy az egyén ideg-
rendszerének mely pontjai sériltek. A jellemzé szimp-
tomak rendkivil valtozatosak: latéideg-gyulladas,
izomgyengeség, altalanos fajdalom, emésztési vagy

——

vizelési zavarok, koordinacids zavarok, lassu gondol-
kodas, szexudlis problémak. Megfelel6 kezelés nélkil
a kor tolészékbe is kényszeritheti az embert. A bete-
gek 60-85 szadzaléka a betegség relapszusokkal és
remisszidkkal jaré formajaban szenved, melyben rosz-
szabbodasok és javuldsok kovetik egymast. A glati-
ramer-acetat-terdpia, mely jelentésen csokkenti a
rosszabbodasok (relapszusok, shubok) szamat, a be-
tegségnek éppen ebben a formdjaban kap nagy
hangsulyt, hiszen kezelés nélkil a betegek mintegy 40
szazaléka 10-15 év utdn mar masodlagos, kronikus
progressziv stadiumba keril, amikor a betegség a kli-
nikai tiinetek lassu fokozddasaval sulyosbodik, és akar
rokkantsaghoz is vezethet.

A kétnapos szimpdzium keretében a hazai SM-
centrumokbdl meghivott névérek kilon szekcidban
elemezték a glatiramer-acetat-terapian lévé betegek
kezelésében szerzett tapasztalataikat. A kezelési ered-
mények értékelésére egy kérdGives vizsgalat alapjan
keriilt sor, melyben csaknem 600, terdpidaban részesu-
|6 beteg adatait dolgoztak fel a csaladi hattértdl kezd-
ve az iskolai végzettségen at az injekcidbeadasi szo-
kasaig.

Bondar Andrea, a Teva orvoslatogatdja a felmérést
ismertetve kiemelte, hogy a beteg kezelésében kulon-
leges szerep harul a névérekre, hiszen a kérdGivekre
adott valaszokbol kideriilt, hogy 6k azok, akik a beteg
tajékoztatasaban f&szerepet jatszanak, és folyamato-
san figyelemmel kisérik a paciensek allapotat, sét,
ahogy a kerekasztal-beszélgetésen kideriilt, segitsé-
get adhatnak az SM-betegek munkahelyi gondjainak,
szocidlis vagy lelki problémainak megoldasaban is.

A vizsgélatbdl az is vildgossa valt, hogy a glati-
ramer-acetat-terapian lévé betegek eredményesnek
talaltdk a kezelést: pozitiv tapasztalatokrél szamoltak
be a faradékonysdag tekintetében, csaknem mindegyi-
kuk igényelte a kezelés folytatdsat, és jelentds tobbsé-
guknél sem lokalis, sem szisztémas mellékhatas nem
fordult el6. Amennyiben a betegnek mégis probléma-
ja adodik az injekcié beadasa soran, nagy segitséget
jelent az az 6sszefoglald, amit a Teva készitett az injek-
Ci6 helyes haszndlatdnak és az esetlegesen el6fordulo
mellékhatasok kezelésének iranyelveirél. Magori

o
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Zsolt, aki évekig SM-betegek mel-
lett dolgozott szakdpoloként, el6-
adasaban kiemelte, hogy noha a
Copaxone-t naponta kell bevinni a
szervezetbe, az injekcid megfeleld
hasznalataval és egy kis odafigye-
[éssel minimdlisra csdkkenthetd az
esetleges lokdlis mellékhatasok ki-
alakuldsa.

A professzor Vécsei Laszlé6 mode-
ralasaval zajlé orvosi szekcid Ulését
Per Soelberg Sorensen dan vendég-
eléadd nyitotta meg. A professzor
eléaddsdban az immunmoduldlé
kezelések mellett megjelend neutralizalé antitestek ha-
tasarol szolt. Az interferonkészitmények mellett a bete-
gek 5-35%-4ndl jelenhet meg neutralizdlé antitest.
Nagyszamu beteg hosszu tavu, nemzetkdzi nyomon
kdvetése soran kimutattak, hogy a neutralizalé antites-
tek csokkentik a béta-interferon-készitmények bioldgi-
ai hatdsat, ezaltal kevéssé befolydsoljak az SM progresz-

Wolf-dijjal jutalmaztak a glatiramer-acetat
kifejlesztoit

A Teva origindlis készitményét, a sclerosis multip-
lex kezelésében élen jar6 glatiramer-acetat hato-
anyag-tartalmu készitményt Michael Sela és Ruth
Arnon, az izraeli Weizmann Intézet kutatoi fejlesz-
tették ki 20 éves kutatomunka utan. Az SM keze-
lésében igen hatdsos, elsé nem interferon tipusu
gyogyszer kifejlesztéséért a két tudds 1998-ban
kdzdsen nyerte el a Wolf-dijat. A Wolf Alapitvény
a Tudomanyok és Mdivészetek El6mozditasara
1976-ban jott létre, els6sorban a kalandos élet(
millidrdos, Ricardo Wolf és felesége, Francisca 10
millié dollaros alapitvanyabdl. A dij 100 000 dol-
lar, amit tobb dijazott esetén egyenléen megosz-
tanak. A dijat Unnepi kilséségek kozott, Izrael
megalakuldsanak héber naptér szerinti évfordu-
I6jan, a knesszetben adja at az orszag elndke.

szidjara gyakorolt hatasat. Azon betegeknek, akiknek
magas az antitesttitere, valdjaban az INF-terapia adasa
mellett gyakorlatilag mar nem részestlnek aktiv keze-
[ésben, ezért ndluk érdemes mérlegelni mas, alternativ
(nem INF tipusu) kezelés megkezdését.

Dr.lllés Zsolt izgalmas el6adast tartott a glatiramer-
acetat kozponti idegrendszeren belili 6sszetett hatas-
mechanizmusardl, amely magaba foglalja az immun-
moduldciét, a neuroprotekciot és a remielinizaciot is.
Dr. Csépany Tiinde a glatiramer-acetat kezelés klinikai
tapasztalatairdl tartott el6adasaban nemzetkozi 6sz-
szehasonlité vizsgdlatok biztaté eredményeit ismer-
tette. A kutatasi eredmények igazoltak, hogy a Teva ori-
gindlis terméke csokkenti a sclerosis multiplex esetén
eléfordulé relapszusok szamat, lassitja a rokkantsag ki-
alakulasat és a betegség progresszidjat.

A magyarorszagi glatiramer-acetat vizsgalatok
eredményeirdl dr. Bencsik Krisztina szamolt be a kon-
ferencia résztvevGinek. A glatiramer-acetat-tera-
pidban részesiil6 betegek hosszu tavu kovetéses vizs-
galatanak célja a kezelés hatékonysaganak értékelése
volt, melyben vizsgaltdk a relapszusokban, a mellék-
hatdsokban, a hospitalizalt napokban, a rokkantsagi
fokban bedllt valtozasokat. Az eredmények értékelé-
sérdl szélva kiemelte, hogy a sclerosis multiplex keze-
Iésében alkalmazott immunmoduldns Copaxone nem
gyogyitja meg az SM-betegeket, de akar 10 évvel is
késleltetheti a mozgaskorlatozottd valast, s jelent6sen
javitja a betegek életmindségét.

o
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Innen csak elore visz az ut

A nyiregyhazi SM-centrum - ha egyeldre
apartmanok nélkiil is - a betegek megelége-
désére miikodik.

add kezdjem ezt a cikket egy csipetnyi

szubjektivitassal: jsagiré vagyok, magam

is SM-beteg. Tiz éve sziiletett a diagno-
zis, de az dllapot jelei csak harom éve valtak lathaté-
va. Kzt azért kellett eldrebocsatanom, mert igy lesz
vildgos: nem csupdn az emberi egyiittérzés, az empa-
tia, megértés dogozott bennem, hanem a sorstarsi
egyuttérzés is, amikor 2002-ben a Kelet-Magyaror-
szag c. napilap hasabjain megjelent az elsd cikkem,
melyet Gjabbak kovettek.
Sok év kiizdelme, targyaldsai, alkudozdsai utdn az or-
szag elsd, s eleddig egyetlen SM-centrumanak tgye

nyugvéopontra jutott. A centrumban 2005 madrciusa
6ta nappali elldtdsra van lehetgség, mely remélhetd-
leg rehabilitdciés intézetként is mikodhet majd az
épitkezések teljes befejezése utan.

Jelen id6ben

Az intézményt a Magyar SM Betegekért Alapitviany
hozta 1étre, és dllami timogatdssal mikodteti. A nappa-
li ellatast naponta huszonot beteg veheti majd igénybe,
de egyeldre csak tizenhat paciens jar nyolcas csopor-
tokban masszdzsra, gyégytorndra és magnesterapiara.
Kék Ignicné, az intézmény menedzsere elmondta: két
szocidlis gondozo, egy gyogymasszor, s alkalmanként
pszichologus és pszichiater is foglalkozik a betegekkel,
akiknek csak egy része nyiregyhdzi, tobben a megye
kiillonboz6 pontjain laknak és autéval érkeznek.

o
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Jové idében

2005-ig nem mikodott SM rehabilitaciés centrum
Magyarorszagon, ezért Gttérd és egyediildlls ez a
program - hangsulyozza
dr. Kelemenné Szantai
Anita, az Alapitvany elno-
ke, a nyiregyhazi centrum
vezetdje. A kozpont létre-
jottének célja, hogy a be-
tegek specidlis komplex
terdpidban  vehessenek
részt, amelyek jelentdsen
javitjdk életmindségiiket,
és segitséget nydjtson
szamukra ahhoz, hogy
munkaképességiiket ne
veszitsék el. Az alkalma-
zott eljardsok, modszerek
lassitjdk a betegség su-
lyosbodasat, akar javulast
is eredményezhetnek, sGt
az egyénre szabott terdpi-
akat ingyen vehetik
igénybe a betegek. Az in-
tézményben szdmos reha-
bilitaciés tevékenységet
végeznek: hidro- és hip-
poterapidval kiegészitett
fizioterapidt, gyogymasszirozast, magnesterapiat,
beszéd- és mentalis terdpidt. A sclerosis multiplex-
ben szenveddk részt vehetnek kommunikécids tré-
ningen, csoporttréningeken.

Az alapitvany szeretné elérni azt, hogy a bentlaka-
sos, apartman jellegl széllasokat a jov6ben harom-
hetes viltdsban vehessék igénybe a betegek. Csak-
hogy a ,szocidlis hotelnek” egyel6re a falai allnak,
és pillanatnyilag az Orszagos Egészségbiztositasi
Pénztarndl sem sikeriilt elérni azt, hogy a kezelé-
sek és a benntart6zkodas koltségeit az egészségbiz-
tositdsi alapbél finanszirozzak. Jelenleg az Alapit-
vany sajat bevételeibdl, illetve a pdlydzatok dtjan
nyert pénzbdl biztositja a forrdst a fenntartdshoz és
a mikodéshez.

Ha lesz elegendd pénze az alapitvanynak, akkor a
hat apartmannal, a hozzdjuk kapcsolodo szocidlis
és kiszolgdlé helyiségekkel, vizsgiloval, egy pszi-
chologiai és két kreativ fog-
lalkoztatoval varjdk majd a
betegeket.

Csaladias légkor

A huszonnyolc és hatvan év
kozotti  betegek tobbszor
szerveznek kozos szabadtéri
programot, igy példaul sza-
lonnasitést, de el6fordult az
is, hogy kozosen mennek mo-
ziba. Szamitégépeket is sike-
rult beszereznilk, igy az
internetnek készonhetden ki-
tarult szamukra a vilag. Elmé-
nyeikrél az 53 éves Kovics
Ferencné, Ildik6 szamol be,
aki a Nyiregyhazatol 30 kilo-
méterre fekvd Nyirbatorbdl
jar a szabolcsi megyeszékhely
kertvarosi részében talalhato
intézménybe. A férje hozza
most mdr csak hetente két-
szer — eddig mindennapos pa-
ciensek voltak — masszazsra,
torndra és magnesterdapidra. Egy-egy alkalommal
négy orat tolt a Kerékgyarté utcaban. Ndla 1994-ben
allapitottdk meg a betegséget. Hatdrozottan allitja:
megéri az utazds, s f6leg a jarasa lett stabilabb a ke-
zelések hatdsdra. A hat éve tart6 injekcids karat ide-
alisan egésziti ki az SM-centrum szolgaltatdsa. Ra-
addsul kedves, tisztességes emberekkel van koril-
véve — hangsulyozza —, a gyogyitasiban részt vevék
szakmailag nagyon felkésziiltek. A betegek elége-
dettek az ellatdssal, melyrdl tobbségiik a varosi SM
klubban hallott elgszor. Oriilnek a lehetGségnek és
szeretnék, ha minél tobb sorstarsuk szamara kinyil-
hatna a centrum kapuja. Ehhez nem kell mis, csak
pénz, pénz, pénz...

Szdke Judit

o
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A Peggy Crawford, Ph.D., LISW, Deborah Miller, Ph.D.

A gyermeknevelés kérdéser — 1. rész

A krénikus betegséggel kapcsolatos nehézségek — akar fizikai, pszicholdgiai, szocialis vagy

anyagi nehézségekrdl van sz6 - nemcsak a beteget, hanem annak csalddtagjait is terhelik.

Ebben a fejezetben a szll6i szereppel, sziil6-gyermek viszonnyal kapcsolatos kérdéseket érintjlik,
amelyeket befolydsolhat a sziil6nél diagnosztizalt krénikus betegség, amilyen az SM is. Cikkiinkkel
szeretnénk el8segiteni a sziil6k és a gyermekek normalis fejlédését, és kifejleszteni azokat

az egyéni és csaladi képességeket, amelyekkel korlataik minimalizalhatok.

Az SM kilénbo6z6 tuneteit

abbdl a szempontbdl vizs-
galjuk, hogy hogyan hatnak a csalad
érzelmi, szocialis és anyagi m{ikodé-
sére. Ismertetjiik tovabba azokat a
leggyakoribb viselkedésformakat,
amivel a gyermekek reagélnak a szu-
|6 megbetegedésére. A csalddnak a
betegséggel 0sszefliggd valtozasait
is targyaljuk, valamint azok hatasat a
csalad korabbi szervezési és problé-
mamegoldasi stilusara.

A sziil6 betegségének hatasa a
gyermekekre

A jozan ész alapjan azt gondolhat-
nank, hogy egy sulyos betegséggel

kiizd§ sziil gyermekeinél nagyobb  \_
a fizikai, érzelmi és szocialis problé-

mak kockdzata. Sulyosan beteg — példaul rakos, cu-
korbeteg, krénikus fajdalomban szenvedé - szlil6k-
kel végzett korabbi vizsgalatok azt mutattak, hogy
gyermekeik kérében szignifikdnsan magasabb az ér-
zelmi zavarok, viselkedési problémak és testi pana-
szok gyakorisaga és egyuttal alacsonyabb az 6nérté-
kelésik és szocialis kompetenciajuk, mint a fizikailag
egészséges szil6k gyermekeinek. Bar ugy latszik,
hogy a sziil6 betegsége valdban egyiitt jarhat a gyer-
mek alkalmazkodasi és mikodési nehézségeivel, a
vizsgdlat tulsagosan korlatozott és moddszertanilag

sem megfelel§ ahhoz, hogy hatarozott kovetkezteté-
seket vonhassunk le az egyes betegségek és a gyer-
mek szocialis és érzelmi fejl6désének kilonb6z6
szegmensei kodzotti kapcsolatra vonatkozdan. Van
azonban bizonyiték arra, hogy tébb tényezd is befo-
lydsolhatja ezt a kapcsolatot, nevezetesen a beteg
sz(il6 és a gyermek neme, a gyermek kora, a gyermek-
nek a szllé betegségével kapcsolatos ismeretei, a
gyermek és az egészséges szilé kapcsolatdnak miné-
sége, a szlil6k egymashoz fliz6d6 kapcsolatanak val-
tozasai, és a sziil6k mentalis egészsége.

o
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Eddig kevés vizsgalat irdnyult a szllé SM betegsé-
gének és a gyermekek csaldadban valo alkalmazkoda-
sanak 6sszefliggéseire. Tobb korai vizsgalat igazolta a
gyermekek valamilyen mértékl érzelmi és szocialis
nehézségeit, de késébbi vizsgalatok nem mutattak ki
szignifikans pszicholdgiai vagy viselkedési zavarokat.
Kevés vizsgalat tortént ezeknek a gyermekeknek és
egészséges, korlatok nélkuli sziil6k gyermekeként
felnové tarsaik 6sszehasonlitasara; az egyik ilyen vizs-
galat tanusaga szerint az SM-es sziil6k kamasz gyer-
mekei pszicholdgiailag egészségesek voltak, érzéke-
nyebbek voltak masok sziikségleteire, dnallébbnak
tlintek, és kevésbé tekintették az életet magatdl érte-
t6d6 jussuknak, mint szerencsésebb tarsaik. Masfeld|
ezek a kamaszok lényegesen tdbbet aggddtak mind-
két szlil6 egészségéért, mint a kontrollcsoport tizen-
évesei.

Hogyan befolyasoljak az SM-mel 6sszefiliggé val-
tozasok a sziil6-gyermek kapcsolatot?

Fizikai tiinetek

A fizikai tinetek k6zott vannak latvanyosabbak, ami-
lyen példaul a jaraszavar vagy a tremor, mig masok
kevésbé észrevehetdk: ilyenek a sulyos faradékony-
sag vagy a vizelet- és széklettartdsi nehézség. A gyer-
mekek altaldban konnyebben megértik a feltliné tu-
neteket, amelyekkel mindennap szembesilnek, de
azt mar nem biztos, hogy felfogjak, hogy ezek a tline-
tek nem biztos, hogy elmulnak, mint egy natha, és
id6vel akar rosszabbodhatnak is.

A kevésbé lathato tiinetek nehezebbek érthetéek
szdmukra és ezért gyakran félre is értelmezik Sket.
El6fordulhat példaul, hogy a gyermek a sziil6 faradé-
konysagat lustasagnak vagy az érdekl6dés hianyanak
latja. Hiszen tapasztalatai szerint a faradtsagot az éj-
szakai alvads vagy egy rovid nappali szunydkalds
konnyedén ,meggyodgyitja’ Tekintsik a kovetkez6
példat: Sammy 10 éves kisfiu, aki dobdjatékos szeret-
ne lenni a varos baseball-csapataban. Fejleszteni
akarja képességeit, ezért gyakran kéri édesapjat,
hogy gyakoroljanak egyiitt iskola utan. Sajnos az ap-
ja SM-mel kapcsolatos faradékonysédga pont a dél-

——

utdni ordkban tet6ézik. Sammy ugy képzeli, hogy
édesapja egész nap pihen, hiszen mar nem dolgozik,
ezért lustasaggal és érdektelenséggel vadolja. Végul
az édesapa azt a kreativ megoldast javasolja, hogy
keljenek fel féléraval hamarabb és gyakoroljanak reg-
gel,amikor még hiivos van és § is pihentebb.

Ha a szll6nek jardszavara van vagy nehezen hasz-
ndlja a karjait, akkor fizikailag is nehezen tudja gon-
dozni kisgyermekét.Ha ez a helyzet all el6, akkor meg
kell fontolniuk azt a nehéz, de gyakran elkertilhetetlen
lehet6séget, hogy segitséget kérnek a gyermekgon-
dozasi feladatok elvégzéséhez. A sziil6 elsédleges cél-
jailyenkor az, hogy olyan megbizhaté segit6t talaljon,
aki a gondozasi feladatok egy részét atveheti, anélkdl,
hogy aldasna a szil6 er6feszitéseit, vagy versengene
vele a gyermek szeretetéért és figyelméért.

Az anydk és apdk gyakran szoronganak amiatt,
hogy vajon lehetnek-e ,j6 szll6k’ ha fizikai korlataik
miatt nem tudnak olyan tevékenységeket végezni,
amelyeket a szll6k altaldban szoktak (pl.: egyitt bi-
ciklizni, elsétalni az iskolaba, sporttevékenységekben
részt venni). Szomorusagot és veszteséget érezhet a
szUl6, amiért nem tud Ugy egyiitt lenni gyermekével,
ahogy azt kordbban mindig elképzelte. Bar a gyer-
mek emiatt csalédott, s6t duhos is lehet, sokszor
megelégszik azzal, hogy a szil6 jelen van, figyeli és
tamogatja 6t.

A szll6knek érdemes igénybe venni azoknak a
csalddtagoknak a segitségét is, akikben biznak, és
akikkel a gyermek jol érzi magat. Egy gyermekét
egyedil neveld holgy fizikai korldtai miatt nem tu-
dott részt venni hétesztendds fia sporttevékenysé-
geiben a kozeli parkban. Id6s sziilei, akikkel egyutt
éltek, nem tudtak segiteni, a gyermek édesapja pe-
dig nem latogatta rendszeresen a kisfiat. A fid csalo-
dott és diihds volt, amiért kimarad ezekbdl az 6r6-
mokbdl.Végil az édesanya nétlen batyjahoz fordult,
aki szivesen toltotte idejét unokadccsével. A gyer-
mek boldog volt, hogy aktiv tarsa és lelkes kbzonsé-
ge van a parkban.

Sok apa és anya ugy gondolja, hogy fizikai korla-
tainak fokozédasa egyuttal a gyermek fegyelmezé-
sének fokozddo nehézségeit jelenti. Ezek a szlil6k

o
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a fegyelmezés fizikai aspektusara koncentralnak, és
nem azokra a fontos viselkedési és kommunikacids
képességekre, amilyen a vildgos és kdvetkezetes el-
varasok és kdvetkezmények kinyilvanitdsa. Minden
kdvetkezetesség ellenére a gyermekek gyakran
Jtesztelik a hatarokat, hogy megbizonyosodjanak
arrél, hogy a szul6 a helyzet magaslatan all-e és ké-
pes-e réluk gondoskodni.

Sok sziilé hasznosnak taldlja, ha kapcsolatba Iép
mas SM-es vagy egészséges feln6ttekkel, akikkel
gyermeknevelési gondjait megbeszélhetik. SM 6nse-
gité csoportok és gyermeknevelési tanfolyamok re-
mek alkalmat adhatnak nevelési kérdések megvitata-
séra és tdmogato barati kor kialakitasara. Gyermek-
nevelési tanfolyamok, és SM-es sziil6k és gyermekeik
szamara rendezett csoportos programok tébb he-
lyen elérhet6k a SM Tarsasadgokon, vagy SM kezelési
kdzpontokon keresztiil.

Szellemi hanyatlds

Mas, szemmel nem lathaté tlinetekhez hasonléan
az SM-mel kapcsolatosan fellépé mentalis tiinetek
kilondsen nehezen érthetéek a gyermekek szamara.
A leggyakoribb kognitiv tlinetek kozé tartoznak a
memoria és a koncentracié nehézségei, és a gondol-
kodas meglassulasa. Erintett lehet a tanulasi képes-
ség és az Uj informacidok megjegyzése, a beszéd folyé-
konysaga, a figyelem hosszabb idén keresztil valo
fenntartasa, és egyes végrehajté funkciodk (szervezés,
problémamegoldas). A gyermekek és gyakran a fel-
néttek is félreértelmezik ezeket a tiineteket. Nem rit-
ka, hogy a szil6 feledékenysége ,oda nem figyelés-
nek, érdeklédés hidnyanak” latszik. A gyermek ezért
sértett, diihOs lehet, a szUl6 pedig frusztralt és félreér-
tettnek érzi magat. A gyermek azt gondolhatja, hogy
szll6je,elbutult; nem figyel, vagy esetleg nem is akar
er6feszitést tenni, amikor a hazifeldat megoldasaban
nem tud segiteni.

A kognitiv zavarok kévetkeztében nehézkessé val-
hatnak olyan sziil6i feladatok, mint a gyermek napi
programjainak megszervezése, az idépontok betar-
tasa. Tekintsiik Stacy példajat, aki diihos és csalodott
volt, mert lemaradt a negyedik osztaly kirdndulasarol.

——

Stacy édesanyjanak a memoridja és szervezdképes-
sége kdrosodott, ezért gyakran nem emlékezett,
hogy mit hova tett a lakdsban, és nem juttatta el id6-
ben a szll6i engedélyt az iskoldba. llyen médon a
gyakori kognitiv problémak akadalyt jelenthetnek a
tervezésben és a csaladon bellli kommunikaciéban,
frusztrald félreértéseket és konfliktusokat szulve.

Erzelmi és viselkedési tiinetek

Az SM-hez valo érzelmi alkalmazkodas egy folyamat,
amely a diagnézis id6pontjadban kezd6dik és a beteg-
ség tartamat végig koveti. Az SM kiszamithatatlansa-
ga és rokkantsdg kialakulasanak veszélye miatt egy
cseppet sem meglepd, hogy a depresszidé meglehe-
tésen gyakori. A kezeletlen depresszié nagymérték-
ben ronthatja a napi tevékenységek kivitelezéséhez
és a szUlGi felel6sség betdltéséhez szilkséges képes-
séget és motivaciot. Ms. B gyermekét egyediil neveld,
progressziv SM-es anya szocialisan nagymértékben
izoldlédott, miutan abba kellett hagynia titkarndi
munkajat. Ahogy depresszidja fokozdédott, egyre job-
ban fliggott iskolaskoru leanya tarsasagatol, és gyak-
ran az iskola utani jatékid6t korlatozva azt varta, hogy
a gyermek vele egytt televiziét nézzen. Id6vel lanya
neheztelni kezdett, és mivel egyszerre akart a baratai-
val lenni és édesanyja kedvében jarni, érzelmileg ne-
héz helyzetbe kerdilt.

Az SM-ben el6fordulé hangulatingadozasok, indu-
latkitorések és altalanos ingerlékenység ugyancsak
ronthatjak a szlil6-gyermek kapcsolatot. A gyerme-
kek nehezen értik meg a sziilé intenziv és kiszamitha-
tatlan érzelmi allapotat, kilondsen, ha 6k valnak a
frusztracid kitoréseinek konnyl és kézenfekvd cél-
pontjava. Amikor Sarah G. beszaladt a hazba, hogy
megkérdezze édesapjat: elmehet-e a moziba egy ba-
ratjdval, édesapja rdorditott, hogy ne szakitsa 6t fél-
be. Mr. G.-nek mostandban gondjai voltak a koncent-
racioval és memoridjaval, ezért nehezen tudta egyen-
sulyba hozni a csekkflizetét és a havi szamldkat. Ami-
kor Sarah berobbant a szobdba, akaratlanul megza-
varta édesapja eréfeszitéseit, hogy koncentraljon egy
olyan egyszer( feladatra, ami kordbban még nem je-
lentett gondot. Diihét és keser(iségét csodalkozd kis-
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ldnyara Ontotte, aki szomortan ment vissza a barata-
ihoz, hogy lemondja a k6zds programot. Az ilyen in-
adekvat dihkitorés utdn a szulében bintudat, a
gyermekben pedig neheztelés, sértettség és értet-
lenség maradhat.

Szocialis kovetkezmények

Nem ritka, hogy a csaldd a szerepek és felel§sségek
atrendezésére kényszeril a krénikus betegség okoz-
ta fizikai vagy kognitiv korlatok miatt. Az SM legmé-
lyebb kovetkezményei kdzé tartozik a csalad atalaku-
lasa, amit a betegséggel kapcsolatos feladatok tesz-
nek szilkségessé.Példdul ha a kenyérkeresd hazastars
nem képes folytatni eddigi munkajat, esetleg otthon
maradhat, és nagyobb részt véllalhat a gyermekneve-
[ésbél, mikdzben egészséges tarsa munkat vallal. Mas
csalddokban elkerilhetetlenné valik a sziil&i felel&s-
ségnek kilsé segitékkel (pl.: hazigondozdkkal) vald
megosztasa. Legrosszabb esetben a csalad atalakula-
sa valashoz vagy kiildnéléshez vezet. Kevésbé dramai
esetekben egyik vagy mindkét szll6 érzelmileg elta-
volodik egymastdl, illetve kivonul a szul8i szerepbdl.
A gyermekiiket egyedil nevel6 SM-es sziil6k kilono-
sen gyakran szenvednek a szerepfliggl stressztdl,
mert nincs mar partnerik, akivel megoszthatndk az
anyagi, haztartasi és szul6i felel6sségeket.

A sziil6 azt hiheti, hogy az SM miatt tdbbé nem ve-
het részt olyan aktivan a gyermek szocialis, rekredcios
vagy sporttevékenységeiben. Az SM tiinetei, kozleke-
dési nehézségek és az épliletek adottsagaival kap-
csolatos akadalyok meggatolhatjak a szll6 korabban
szokasos részvételét. Fontos azonban, hogy a sziilé
minden szituaciét gondosan értékeljen, felderitse az
Osszes lehet6séget és elérhet6 segitséget, miel6tt le-
mondana a gyermek tevékenységeibe valé bevonoé-
dasrol.

Egy masik gyakori tévhit a sziil6k korében, hogy
a gyermek majd szégyenkezik, amiért szilGje
kerekesszékes vagy bottal jar. Valéjaban a sziil6 ta-
mogaté jelenléte sokkal fontosabb, és felilirja az
esetleges szégyent, st a gyermek akar blszke is le-
het a nehézségeket leklizdeni képes szllbre. Fiata-
labb gyermek lelkesen fogadhatja, ha a szilé ella-

——

togat az osztalyba, hogy beszéljen a gyerekeknek a
fizikai korlatozottsagroél, vagy hogy a gyerekeknek
megmutassa a kerekesszéket, amit azok ki is proé-
balhatnak. A kamaszok (akik gyakran szégyellik a
szlleiket, akdr SM-esek, akar nem) igénybe vehetik
a szul6 segitségét egy SM-rél sz6l6 dolgozat meg-
frasahoz.

Anyagi kévetkezmények

Az egyik szil6 betegsége kovetkeztében a csaldd
anyagi helyzete jelent6sen megvaltozhat. Ennek
tobb oka is lehet, példaul az egészségugyi ellatas
koltségei, jovedelemkiesés az SM-es szulé munka-
képtelensége miatt, vagy az egészséges sziilének a
munkabdl valé kimaradésa apolési vagy szil6 felada-
tok miatt. Sok csalad igy sulyosan korlatozott anyagi
helyzetbe kerl.

Egyes csaladok, kiilondsen, ahol a sziilé egyeddl
neveli gyermekét, kénytelenek a tagabb értelemben
vett csaldddal egyiitt élni, cseppet sem idealis koriil-
mények kozott. Masokndl inkabb fokozatos életméd-
valtozast jelent. A vezetni még képes beteg esetleg
mar nem tudja vallalni az auté fenntartasanak koltsé-
geit. gy a kozlekedés lehetSségei erésen besz(kiil-
nek, kiléndsen, ha kinos rokonokat vagy baratokat
megkérni egy-egy utazasra. Szokdsos csaladi esemé-
nyek, mint példaul az éttermi vacsorak, ajandékozas
vagy nyaralds esetleg mar meghaladhatjak a sz(ikos
anyagi kereteket.

igy a csaladi tevékenységek végiil sokkal inkabb
az anyagiak, semmint a fizikai korlatok miatt épulnek
le. A szUl6 nemegyszer amiatt aggddik, hogy nem
képes megfelel6en gondoskodni a gyermeke sziik-
ségleteirdl, igy a gyermek, és esetleg a rokonok és
baratok rossz szlilének fogjak 6t tartani. Ehhez ha-
sonl6 anyagi korlatok esetén érdemes a gyermeket
bevonni bizonyos déntésekbe. Ezzel azt az lizenetet
kozvetithetjik, hogy bar a csaldd mar nem engedhe-
ti meg maganak az dsszes régi kedvtelést, de min-
den csalddtag valaszthat egyet vagy kett6t,amihez a
leginkdbb ragaszkodik.

(A cikket lapunk kévetkez6 szdmdban folytatjuk.)

o
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Eperjesi Olga

A kedvezményekkel valo visszaélések miatt a parlament moédositotta a szocialis igazgatasrol
és szocialis ellatasokrol sz6lé 1993. évi lll. tdrvényt. 2006. julius elseje 6ta a gydgyszertarak online
kapcsolatba keriltek az allami szervekkel, igy le tudjak ellenérizni, hogy az igazolvany felmutatéja

A kozgydgyellatds rendszere a szocialisan

rdszorultak részére az egészség megQlrzé-
sével és a betegséggel 6sszefliggd kiadasokat kom-
penzdlja, dm ez a tdmogatdsi struktira szamos
problémaval kiizdott, feladatat csak részben tudta
teljesiteni. Az atalakitas célja az volt, hogy a koz-
gyogyellatas keretében igénybe vehetd szolgaltata-
sok jobban igazodjanak az érintettek sziikségletei-
hez, a tAmogatas rendszere attekinthetébb és igaz-
sagosabb legyen. A juliustél hatdlyos Uj rendszer-
ben a jogosultsagi feltételek és a nyujtott szolgalta-
tasok kore Iényegében valtozatlan maradt. Lénye-
ges valtozas a kozgyodgyellatasi rendszerre forditott
tdmogatasok 80%-at kitevd gydgyszerek esetében
tortént. A gyogyszerkeret két részbdl tevédik dssze:
a jogosult kronikus betegségéhez igazodo terdpiat

Felhasznalt jogszabalyok

+1993. évi lll. térvény a szocidlis igazgatasrol
és szocialis ellatasokrol

*63/2006. (I1l. 27.) Korm. rendelet a pénzbeli
és természetbeni szocialis ellatasok
igénylésének és megallapitdsanak, valamint
folydsitasanak részletes szabdlyairdl

*+25/2006. (VI. 26.) EuM rendelet a kézgyogyel-
latasra jogosult gyégyszerkeretének megal-
lapitdsahoz sziikséges készitmények
kivalasztasanak szabalyairol.

valéban jogosult-e a kedvezmény igénybevételére.

szolgalé egyéni gydgyszerkeretbdl és az év kdzben
barmikor jelentkez6 akut megbetegedés kiadasai-
hoz kapcsolodo eseti keretbdl.

A raszoruldknak havonta maximalisan 12 000 fo-
rint all a rendelkezésiikre; az egyéni gyogyszerkeret
0sszegét barmely, a tarsadalombiztositas altal tdamo-
gatott gydgyszerkészitményre koltheti. Az egyéni
gyogyszerkeret mellett évi 6000 forintos, eseti keret
all rendelkezésiikre, ebbdl akut megbetegedés ese-
tén is tdmogatassal tudjak gyogyszeriket kivaltani.
A gydgyszertdrak és az Orszagos Egészségbiztositasi
Pénztar kdzotti elektronikus adatkapcsolati rendszer
segiti a gyogyszerészek munkajat. Az Uj rendszerben
belll kettévalt a gydgyszerek, valamint a gyégyasza-
ti segédeszkdzok igénybevételének maddja. Utdbbi
esetében az igénybevétel szempontjabdl valtozas
nem tortént.
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A Aki kérdez: az olvaso - aki valaszol: az S#s lizenet

Tiszrelr Oloaso!

K&szonjik, hogy bizalommal fordultak hozzank kérdéseikkel. Most is, ahogy el6z6 szamunkban,
dr.Rajda Cecilia ideggydgyasz szakorvos és dr. Matyas Edit pszichoterapeuta szakorvos

A Kérdés: Hosszabb ideje kiilféldon tartézkodom.
A hetekben elvégzett MR-vizsgdlat segitségével egy helyi
neuroldgus diagnosztizdlta, hogy sclerosis multiplexben
szenvedek. Egyelére nincsenek,, vészes” tiineteim, de java-
solta, kezdjem meg az immunmoduldns kezelést. Mivel a
napokban utazom haza Magyarorszdgra végleg, van-e
arra lehet6ségem, hogy mint biztositott, ingyen részesdil-
hessek ebben a terdpidban?

Valasz (dr. Rajda Cecilia): Amennyiben On magyar al-
lampolgar és van tarsadalombiztositasa, akkor térités-
mentesen kaphat immunmoduléns terdpiat Magyaror-
szagon.Amikor hazaérkezik, egészségiigyi dokumenta-
ciojaval keresse fel a lakhelyéhez legkoze-
lebbi sclerosis multiplex centrumot
(@ahonnan ezek a gyégyszerek kérvényez-
hetdk), és beldthaté idén beliil megkap-
hatja a kezeléséhez sziikséges készit-
ményt.

A Kérdés: Hallottam, hogy az SM keze-
lésére szolgdld gydgyszer olyan drdga,
hogy a terdpidt csak vdrdlista alapjdn ve-
hetik igénybe a rdszoruldk. Amennyiben
ez igaz, akkor 6nerébdl — esetleg kdlcson
segitségével — megvdsdrolhatom-e a szd-
momra sziikséges terdpids szolgdltatdst,
valamint a gydgyszert? Vdlaszdt elére is
k6széném.

Valasz (dr.Rajda Cecilia): Az informéacidja csak egy te-
kintetben fedi a val6sagot:a gydgyszer draga. Am nem
kell semmiféle kolcsont felvenni, mivel azon magyar

Dr. Rajda Cecilia

valaszol az Onok altal felvetett problémakra.

AA' AV VA vAA
VA VAA

allampolgérok esetében, akik aktiv lefolydsu, alla-
potrosszabbodassal-javuldssal jaré kérformaju SM-
betegek, a tarsadalombiztositd allja a koltségeket.
A terapia soran hasznalt Ugynevezett immunmoduldns
gyogyszerek a betegség aktivitasat képesek csokken-
teni, de magat a betegséget nem gyo-
gyitjdk meg. Ez a kezelési médszer az
aktiv korlefolydsu paciensek betegsé-
gében hoz véltozast (aktiv = 2 évben 2
dokumentalt, 1.5 EDSS pontszamot
meghaladé dllapotrosszabbodas). Mi-
vel a terdpia elinditdséhoz még szam-
talan korilményt figyelembe kell ven-
ni, ezért az immunmodulansok elbira-
lasat SM-centrumban dolgozé neuro-
l6gusok végzik. Amennyiben tobbet
szeretne tudni a kezelésrdl, valamint a
gyogyszerekrél, kérdezze meg az SM-
centrumban neuroldgusat.

A Kérdés: SM-beteg vagyok, arra len-
nék kivdncsi, hogyan tudom maximdlisan fedezni szer-
vezetem vitamin- és dsvdnyianyag-igényét? A napi tdp-
Idlékbevitel mellett milyen kiegészit6 készitményeket

szedjek?
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Valasz (dr. Rajda Cecilia): A betegség kapcsan
nincs diétas el6iras. Napi tapanyag- és vitaminszik-
ségletét kiegyensulyozott étrenddel tudja fedezni
a legjobban, ennek sordn azonban fontos, hogy ki-
emelt figyelmet szenteljen a napi mozgdsmennyi-
ségnek is. Utalnék az,,SM-s Gizenet” korabbi szama-
ban a dietetikus altal irtakra. Amennyiben sziiksé-
ges, egyéb specialis szempont figyelembevételével
kiegészithetd, példaul székletrekedéskor rostokkal,
elegendé folyadékbevitellel és rendszeres (ritési
renddel. Felmeriilt tobb tdpanyag-0sszetevénél,
hogy el6ny6s a fogyasztasa (pl. dmega-3 zsirsav, C-,
D- és E-vitamin), de erre mindeddig egyértelm bi-
zonyiték nincs.

A Kérdés: Nem értem, miért kell a pszichoterdpia
sordn a régi, mdr elmult dolgokrél beszélni, hiszen
ami megtdrtént, az megtdrtént, nem vdltoztathaté
meg. Kiilbnben sem szép dolog a csalddi szennyest
kiteregetni.

Valasz (dr. Matyas Edit): Eletiink soran sokféle ha-
tas ér benniinket, melyek nyomot hagynak lelklink-
ben, tudat alatti vildigunkban. Olyanok ezek a nyo-
mok, mintha magnesek lennének, melyek maguk-
hoz vonzhatnak kés6bbi idépontokban is kiilonbo-
z6 targyakat. A beszélgetések soran leszedegetjik
a magnesekrdl ezeket a targyakat, megnézegetjik,
megvizsgaljuk 6ket, rendezgetjik, hogy helyikre
kertilhessenek. Persze a magnesekkel is foglalko-
zunk. Feldolgozzuk &ket, hogy mikddésiiket meg-
ismerjuk, megértsiik, és képesek legylink befolyast
gyakorolni rajuk. Mindez a pszichoterapia intim, bi-
zalmi légkorében torténik, ahol az emlékek felidé-

——

zése egyre természetesebbé vdélik. Tapasztalatom
szerint a titkokhoz k6t6d6 szégyenérzet is feloldo-
dik ilyenkor, és ez a megkdnnyebblilés jéless érzé-
séhez vezet.

A Kérdés: Otvenot éves né vagyok, soha nem
hagytam el magam, most sem akarok ilyen hibdba
esni. Mostandban gyakran rosszkedv(i vagyok, sirdo-
gdlok. Aztdn valahogy jobban leszek. Nem értem,
miért meriil6k ennyire bele az énsajndlatba.

Valasz (dr. Matyas Edit): Az 6nsajnalat negativan
csengd mindsités. Miel8tt ezzel vddolnd magat, ér-
demes inkdbb a hulldamokban jév6é szomorusag,

lehangoltsag érzéssel
4 ) foglalkoznunk. Ha nem
taldlja a rosszkedvé-
nek okat/okait, és csak
ugy, érthetetlentl ma-
gara tor, mindenkép-
pen forduljon szemé-
lyesen pszichoterapia-
ban jartas szakember-
hez, aki segit megtalal-
ni a rejtett okokat (ré-
gi, rosszul osszeforrt
,sebek’ életkori fordu-
[6pontok, jelentékte-
lennek itélt stresszhatdsok). A szakember segit
megel6zni vagy kezelni a depressziét. Ha vannak az
életében olyan események, melyek bantjak, elszo-
moritjak, akkor érdemes ezekrdl beszélgetni, akar jo
barattal, bizalmassal vagy szakemberrel.

Dr. Matyas Edit

va vA
va vA Av Avv
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Kardcsonyt izek és illatok

Karacsony a b6ség id&szaka, a szépen teritett asztal, az ételek b6séges valasztéka is jelzi az innep
méltosagat. Annak ellenére, hogy a karacsony esti menii 0sszedllitasa és elkészitése altaldban
csaladi tradicidkon alapszik, nem art néha egy ujdonsaggal meglepni szeretteinket. Az altalunk
0sszegy(jtott otleteket azok figyelmébe ajanljuk, akik amellett, hogy szivesen késziilnek,

Emeletes rakottas

Hidegen, melegen, vagy akar langyosan is talalhaté

ez a csirkébdl, sonkabdl, sajtbdl 6sszedlld rakotthus-

kilonlegesség. Amellett, hogy egyszerl 6sszeallitani,

az is elénye, hogy a szentestét megel6z6 napon el6-,

s6t akar el is készithetjik. Nem csak finom, hidegen

gyonyorien szeletelhetd, mutatds latvanyossaga lesz

az Unnepi asztalnak. Garantaljuk a sikert!

Hozzdvaldk (6 személyre):

- 1,5 kg csirke- vagy pulykamell

- 70 dkg fiistolt és hagyomdnyos Trappista sajt vegye-
sen

- 0,5 kg szeletelt tarja

-4 tojds

— liszt, s6, bors, vaj

Elkészités mddja:

Keressiink egy héallo, magas falu ivegedényt, melyet

alaposan kivajazunk. A csirke mellét vékony szeletek-

re vagjuk és el6készitjik . Mindkét oldalukat meg-

s6zzuk, megborsozzuk, mas fliszert ne hasznaljunk.

A husszeleteket panirozzuk, dm a zsemlemorzsa he-

lyett a reszelt sajtkeverékbe forgatjuk, majd az tiveg-

edény aljara zart sorba fektetjik azokat. Tetejiikre egy

sor f6tt tarjat helyeziink, és addig folytatjuk a rétege-

zést, mig elfogynak a hozzavalék. A sort sajtbundas

hussal zérjuk, majd félidval vagy tivegtet6vel lezarjuk

az edényt. Masfél 6rara meleg 220 fokos sutébe

helyezzilk, majd utdna levessziik a boritast réla, és a

tetejét szép pirosra sitjuk. Ezutdn nem szabad lefed-

ni semmivel, csak igy marad ropogés sajtkéreg a tete-

jén.Majonézes krumplival vagy purével kinaljuk.

nem akarnak a tlizhely mellett Ginnepelni.

Kaposztas csirke
A savanyu kaposzta szerelmesei lelhetik dréomuket
ebben az egyszerilen, gyorsan el6- és elkészithetd
kiilonlegességben. Nem kell hozzd mas, csak csirke-
porkolt, savanyu kdposzta és krumpli, no meg jo sok
tejfol, ez lesz a korona az étkiinkon.
Hozzdvaldk (6 személyre):
- 1,5 kg csirkébdl porkélt (a combokat,

melleket mindenki kedve szerint vdlogathatja 6ssze)
- 1,5 kg krumpli
- 1,5 kg savanyu , kifacsart” kdposzta
-4 dl tejfol
Elkészités mddja:
Ha valakinek olyan szerencséje van, hogy taldl a fa-
gyasztoszekrényében kész csirkepdrkoltet, megspo-
rolhatja maganak ezt a Iépést. Aki nem, az mar az in-
nep el6tti napon megfézheti a porkdltet és a karika-
ra vagott krumplit is, s6t 0ssze is allithatja az ételt. Ha
kész a porkolt, akkor a szaftjabol ki kell emelni a hus-
darabokat, melyeket a tepsi aljara lerakott megsé6zott
krumplira és az annak a tetejére halmozott savanyu
kaposzta agyra kell rdhelyezni. A szaftot 6ssze kell ke-
verni a tejfollel, majd a hust beborité Ujabb kaposzta-
rétegre kell boritani. (A merészebbek egy kis el6re pi-
ritott fUstoltszalonna-kockat is szorhatnak a kaposzta
kozé.) A talalds napjan, 220 fokon egy-masfél 6ra
alatt (fedés nélkil) megsul. Kenyérrel, tejfollel kinal-
juk, érdemes kiprébalni!

Av Avv
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Ahogy a nyarnak, ugy a karacsonynak is van illata. A
zserbd, a bejgli mellé most két gyorsan elkészithetd,
hosszu idén keresztil talalhatd csemegét kinalunk.

- 25 dkg vaj vagy margarin

- 25 dkg cukor

- 25 dkg dié vagy mogyord

- 10 dkg liszt

- 6 tojds

- 25 dkg reszelt csokolddé

- 2 tedskandl fahéj

— 1 késhegynyi 6rolt szegfiiszeg

- A csokolddédntethez: 15 dkg kékuszzsir; 2 ev6kandl
kakao; 3 evSkandl cukor; 3 ev6kandl tej; 1 tojds; 1 kis
tiveg rumaroma

A tészta hozzavaloit 6sszekeverjiik, utdna egy marga-
rinnal kikent tepsibe — vagy 6zgerincformaba — ont-
juk, majd fél éran keresztil 200 fokon sutjik. A maz-
hoz a kékuszzsirt felolvasztjuk, ehhez adjuk a kakadt,
a cukrot, a tejet, a tojast és legvégil a rumaromat.
Hagyjuk hdlni egy picit, majd a kész tésztara kenjuk.
Dermedni hagyjuk, ha kihdlt, rombuszformakat va-
gunk beléle.

- 20 dkg mézes puszedli
- 30dkg liszt

-2 tojds

- 15 dkg cukor

-2 dl édes fehérbor

- vaj

- 1rud fahéj

- 5 szem szegfliszeg

- 2 szegfiibors

— reszelt szerecsendid,

— késhegynyi szédabikarbondt

A bort labosba ontjik, hozzaadjuk a cukrot, a fahéjat,
szegfliszeget, szegfliborsot és kevés reszelt szere-
csendidt, majd felforraljuk. A fliszereket kiemeljik,
majd a forralt borba bedaztatjuk a mézes puszedlit,
amit ha megpuhult, 6sszedolgozzuk a liszttel, a sz6-
dabikarbonattal. Ezt kdvet6en a tojasokat szétva-
lasztjuk, a sargdjat a masszaba keverjlk, a fehérjét ke-
mény habba verjik. Végil a habot is a tésztaba ve-
gyitjik. A tésztat kivajazott t(izallé talba simitjuk és
kdzepesen forré stitében tlprébdig sitjuk. Melegen
és hidegen egyarant fogyaszthatd, izével, illataval
mélto lesz a kardcsonyi Unnephez.
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