16

Scleroderma: .
a mosolyomat nem veszi el!

A testiink kotdszoveti dlloma-
nyaban lévd kollagénrostokban
talalhato a szervezet legnagyobb
fehérjekészlete, amelyet a bér, az
iziiletek, az inak és a belsé szer-
vek egyes részei is tartalmaznak.
Ha a kollagén tdltermelddik, akkor
az érintett teriiletek megvastagod-
nak, megkeményednek, ez pedig
akadalyozza az addig ép testrészek
mikodését — magyarazza Molndr
Emese, az Orszagos Scleroderma
Kdzhaszni Egyesiilet elndke. —

A scleroderma kialakuldsanak pontos
okdt azonban még ma sem ismerjiik.
Nem konnyii felismerni

— Orvosrdl orvosra jartunk, és senki
nem tudta, mi a baj velem — kezdi
Anna, aki maga is érintett, nemrégi-
ben pedig részt vett egy nemzetkozi
projektben, amely sordn kisfilmeket
forgatnak a sclerodermaval él6
betegekkel —, nagyon furcsa, létszdlag
dssze nem fiiggd tiineteim voltak.
Abdrtdl a nyel6csovn, a vesén &t
egészen a szivig, a tiiddig ugyanis
szinte barmilyen szervet érinthet a
betegség, de olyan dltalanos tiinetek
is jelentkezhetnek, mint a kimeriiltség,
az dltalanos gyengeség, a stilyvesztés,
azizmok, iziiletek, csontok fajdalma. A
lehetséges bortiinetek pedig bérvas-
tagodas, ujjbegyfekélyek, calcinosis és
telangiectasia is lehetnek. Végiil kide-
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Van segitség!

riilt, sclerodermads vagyok, a diagndzis
utan két héttel pedig mar megkaptam
az els6 kemoterapiam... Scleroderma:
amosolyomat nem veszi el!

Teljes élet — Ugyaniigy élek, mint
az egészséges emberek — teszi hozzd
Anna —, egy pillanatra sem hagyom

el magam. A mozgast sem kellett
feladnom, ugyan a spinningrél le
kellett mondanom, mert egyre
megterheldbb volt ez az edzésforma,
helyette azonban most lovagolni ja-
rok. A legnagyobb nehézséget taldn
a hétkoznapi életben a kézfunkciém
csokkenése jelenti — segitségre van
sziikségem példaul egy iiveg fel-
bontdsahoz, illetve nehéz targyakat
sem tudok cipelni —, és nem volt
konnyd azt sem elfogadnom, hogy a
kiilsém megvaltozott. A scleroderma
azonban nem vette el a mosolyomat,
megtanultam példaul apré dolgok-
nak is oriilni. A betegségre pedig csak
akkor gondolok, ha vizsgdlatra vagy
korhazi kezelésre kell mennem.

Tizenkét éve alakult az Orszagos Scleroderma Kozhasznd Egyesiilet, amelynek
eqyik f6 célja dsszefogni a sclerodermaéval egyiitt €16 embereket, javitani
életmindségiiket, tajékoztatni és megfeleld informécival ellatni Gket beteg-
ségiikrdl, életmddbeli tanacsokkal szolgélni. Minden évben, jlinius 29-én van
a Scleroderma Vildgnapja, az ehhez kapcsolddd programokat keresse:
www.szkleroderma. hu, illetve worldsclerodermaday. org Az Orszagos
Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet a FESCA (Eurépai Scleroderma Szervezetek
Szovetsége) alapitd tagja, amely egy ernydszervezet. N\

A FESCA tdmogatja a nemzeti tagszervezeteket és pan-eurdpai Q
szinten m{ikodik, hogy terjessze és elérje a céljait az dltala

képviselt nemzeti csoportok célkitlizéseinek megfelelden.
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Bévebb infd: www. fesca-scleroderma.eu
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