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A lupusz altalanos jellemzoi

® Milyen betegség a lupusz?
A szisztémas lupusz erythematosus (a tovabbiakban lupusz) autoimmun
betegség, mely sok szervet megbetegithet.

® Hogy magyarazhatom el a barataimnak, mi az a lupusz?
A lupusz egy olyan betegség, amelyben az immunrendszer tulzottan
aktivva valik. Ez a tulzott aktivitas érinthet majdnem minden szervet.
A betegség leggyakoribb tinetei a faradtsag, laz, fogyas, borkittések,
savOshartya gyulladas, izuleti és izomfajdalmak. A betegség érintheti
a vesét, az idegrendszert, a tlidét, a vérképzé rendszert és mas szerveket
is.

® A lupusz még mindig ritka betegségnek szamit? Mivel egy baratom
sem hallott még roéla, feltételeznem, hogy igen.
A lupusz fontossagat Magyarorszagon is felismerték. Gyakorisaga nék
korében 1:800 és 1:1000 kozé tehetd. Gyakoribb, mint sok mas jol ismert
betegség, mint példaul a szklerézis multiplex. Szerencsére a lupusszal
foglalkoz6 szakorvosok szama is ndvekedett az elmult években.

® A lupusznak tobb tipusa is van?
A lupusznak két f6 tipusat kulénboztetjik meg. A diszkoid lupusz
a betegség enyhébb formaja, ami a bért érinti, altaldban az arcot,
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a nyakatés a mellkas felsé részét. A betegség masik tipusat, amely
altalaban komolyabb tinetekkel jar, szisztémas lupusznak nevezzuik.
Bar a szisztémas lupusz lehet enyhe lefolyasu, sulyosabb esetekben
létfontossagu szerveket is karosithat, mint a vesét, az agyat, a szivet
és a tudot, és igy a beteg életét is veszélyeztetheti.

Tobb lupuszos eset van ma, mint mondjuk 10 évvel ezel6tt, vagy
egyszerlen csak most mar jobban ismerik?

Minden kétséget kizaréan tébb lupuszos esetrdl tudunk vilagszerte. Mi
orvosok altalaban azt szoktuk erre mondani, hogy ennek az oka az esetek
korai felismerésében keresendé. Irodalmi adatok szerint a betegség
gyakorisaga is ndvekszik.

Mely életkorban kezddédik a lupusz altalaban?

A lupusz barmely életkorban felléphet. Még csecsemdkben is, ritka
esetekben. Néhany eset gyermekkorban jelentkezik. A betegség féként
a 15-45 éves korban jelentkezik, a betegek mintegy 90 szazaléka né.

Fert6z6 betegség a lupusz?
Nincs semminemu bizonyiték arra nézve, hogy a lupusz fert6z6 betegséag.

Mi aktivalhatja a lupuszt?

A betegség lefolyasa soran lehetnek fellangolasok, amikor a betegség
aktiv, és remissziok, amikor nincsenek aktivitasi tlinetek. Az egyik
betegség aktivalo tényezé a napfény és altalaban az ultraibolya sugarzas.
Emellett a fert6zések, sérlilések, sebészeti beavatkozasok, stressz és
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terhesség is vezethet a betegség aktivalédasahoz. Egyes gyogyszerek is
a betegség fellangolasahoz vezethetnek.

® Hogyan zajlik a lupusz? Kezdeti sulyosabb tinetek utan folyamatosan
javul, vagy inkabb romlik a betegség?
A lupuszra hullamzé betegségaktivitas jellemzé. A tiinetmentes
periddusok, amelyek soran a betegség inaktiv, akar évekig is tarthatnak.
Idénként a betegség aktivalodik, ilyenkor természetesen intenzivebb
kezelés szukséges. A gyulladas kovetkeztében kialakult szervi karosodasok
azonban mindig 6sszeadddnak.

® Miért nem kérik fel a lupuszos betegeket is gyogyszervizsgalatokban
valoé részvételre, mint ahogy ez a tobbi gyakori betegségnél szokas?
A lupuszos betegek vilagszerte részt vesznek gydgyszervizsgalatokban.
A gyodgyszervizsgalatok lupuszban kevésbé gyakoriak, mint az olyan
gyakori betegségekben, mint a reumatoid artritisz, oszteoporozis, vagy
artrozis, hiszen a betegek ezen utdbbi betegségekben Iényegesen nagyobb
.piacot” képviselnek a gyégyszergyartd cégek szamara. A masik ok
az, hogy a lupusz betegrél-betegre masként viselkedik, vagyis nehéz
megfelelé szamd homogén betegcsoportot képezni. A tudomanyos és
klinikai kutatas tertletén ugyanakkor az orvosok és a lupuszos betegek
kozotti egylttmikodés kézzelfoghaté eredményeket produkal.

® En egy lupuszos férfi vagyok, hatassal lesz a lupusz a gyermeknemzé
képességemre?
A lupuszos férfiak tobbségében nincsen semmiféle specifikus hormonalis
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vagy termékenységi probléma a betegség kévetkeztében. Kulén kérdés
természetesen a gyogyszerek és fertilitas kérdése.

Mivel magyarazhatoé, hogy néket joval gyakrabban érint a lupusz?
Még mindig nem tudjuk, miért gyakoribb néknél a lupusz, bar szamos
kutatas foglalkozik a kilénféle nemi hormonok immunvalaszra gyakorolt
hatasaval. A lupuszos férfiakban nem taléltak igazan lényeges hormonalis
eltérést.

Ugy tiinik, mintha a betegségem rosszabbodna kézvetlendl

a menstruaciom el6tt. Szokatlan tinet ez?

Ez egy gyakori tunet lupuszban. Bizonyos betegekben az izlleti fajdalmak
és az altalanos faradtsagérzet fokozédik a menstruaciot megel6z6
napokban. Ez egy ujabb bizonyiték arra, milyen fontos szerepet jatszanak
a hormonok ebben a betegségben.

Mindenki azt mondja, milyen remekil nézek ki, de én pocsékul érzem
magam. Hogy mondjam meg nekik?

Teljesen igaza van. Az egyik legnagyobb problémat a lupuszban éppen

az jelenti, hogy a betegek valéban teljesen j6l néznek ki. Nem kénnyd
megvélaszolni ezt a kérdést. En Ggy tapasztalom, hogy minden beteg
masképpen kezeli ezt a problémat. A kdzeli baratok és a csalad segitsége
sokszor nélklul6zhetetlen ebben, hiszen 6k jobban el tudjak magyarazni

a betegséget a szomszédnak vagy a kollégaknak.
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® Ha lupuszos valaki, akkor nem kaphatja el az AIDS-et?
Az egyik nem véd a masiktol, elé6fordulhat a két betegség egyszerre is.
Raadasul a két betegség hasonlé tlinetekkel jarhat.

® Milyen gyakran kell szakorvosomhoz jarnom, amikor a betegség aktiv,
és amikor nyugalomban van?
Gyakran kell jonnitik ellendrzésre azoknak a betegeinknek, akiknek aktiv
a lupuszuk, vagy akiknek valtoztatunk a kezelésen. Azok viszont, akiknek
a betegsége nyugalomban van, altalaban csak 3-6 havonta jonnek
kontroll vizsgalatra.

® Mit jelent az, hogy a lupusz remissziéban van?
A ,remisszidban van” kifejezés annyit jelent, hogy a beteg a klinikai
tlneteket illetéen j6l van, vagy aktualisan gyogyszeres kezeléssel vagy
aneélkul tinetmentes. Sok olyan beteg van, aki klinikailag jél van, de
a labor eredményei még mindig nem tértek vissza a normalis
tartomanyba. A meghatarozasok eltérnek, de a klinikai tényezék
fontosabbak, mint az immunolégiai laboratériumi leletek. A hosszan tarté
vagy élethosszig tartd remisszio esélyei jok, kilondsen a 40. életév felett.

® Gyakori eset az, hogy egy betegnél, akinek enyhébb lefolyasa lupusza
volt, a valtozé kor utan Sjogren szindréma alakuljon ki?
igy igaz. Lupuszos betegek koziil sokaknal a valtozé kor idején a betegség
egy kevésbé sulyos format o6lt, de el6térbe kertlhetnek a Sjégren
szindréma tlnetei (szem és szajszarazsaqg).
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® A reumatoid artritisz ugyanaz, mint az artritisz, amit a lupusz okoz?

Nem. A reumatoid artritisz az izliletek maradando karosodasat okozza.
Lupuszban viszont az izliletek tébbnyire nem deformalédnak és nem
veszitik el mozgasszabadsagukat.

Miért szaraz a szemem?

Egy svéd szemész orvos, akit Henrick Sjogrennek hivtak, felismerte, hogy

a szem és szajszarazsag panaszaval hozza jaré betegek jelentds részének
valamilyen reumatoldgiai megbetegedése is volt. A Sjégren szindroma
elnevezést adtak ennek a korképnek (széraz szem, széaraz szaj). A széban
forgd reumatolégiai megbetegedés lehet a lupusz, reumatoid artritisz,
vagy egyéb kotdszoveti betegség. A szem és szaj (ritkabban a légiti és
hivelyi) szarazsagnak a mértéke nagyon eltéré lehet. Sok lupuszos beteg
Otvenes éveibe érve tapasztalja a Sjogren szindrémas tlnetek kialakulasat.



8‘ A lupusz genetikaja

A lupusz genetikaja

® Azt olvastam, hogy a genetika fontos a lupusz kialakulasaban.
Ez igaz?
Igen, szamos lupusszal foglalkozé laboratérium a betegség genetikai
szempontjait vizsgalja. Tudunk olyan csaladokrél, ahol a betegség tobb
tagot is érint, csaladon belll halmozédik. Ez a genetikai tényezdk szerepe
mellett sz6l. A kutatok ujabb és Gjabb génekre bukkannak, amelyek
szerepet jatszhatnak a betegség kialakulasaban. Ebben a tekintetben
magyar kutaték is jelentds eredményeket értek el.

® En egy lupuszos apa vagyok, akinek a fianal éppen most
diagnosztizaltak lupuszt. Ritkan fordul ez el6?
lgen, ez meglehetésen ritka, ugyanakkor az On példaja is alatdmasztja
a genetikai tényezdk szerepét ebben a betegségben. Ez is igazolja annak
szlkségességét, hogy az aggddé lupuszos betegek megvizsgaltathassak
gyermekeiket, ha lupuszra jellemzé tlineteket tapasztalnak.

© A férfiaknal fellépd lupusz rosszabb, mint a néknél jelentkez6?
Sok tanulmany foglalkozott mar ezzel a kérdéssel és a valasz tobbnyire
az volt, hogy altalanossagban nincsenek nagyobb kiiléonbségek. Egyes
megfigyelések szerint a lupusz sulyosabb férfiakban. Ennek pontosabb
megitélésére Ujabb és nagyobb vizsgalatok szlikségesek.
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® 10 éves lanyomnal lupuszt allapitottak meg. Eltér a varhat6é prognézis
gyermekeknél a felnéttekéhez képest? Ezentil mindig beteg lesz
majd?
Gyemeke remélhetéen nem lesz mindig beteg. Sok fiatal beteg évek
multan tartds remissziéban van. Egyes megfigyelések szerint minél
fiatalabb korban indult az SLE, annal kedvezétlenebb a prognézis és annal
nagyobb az esélye lupusz nephritis kialakulasanak.

® A betegség lefolyasa ugyanolyan fehér bériieknél, mint fekete
bérdeknél?
Az esetek tobbségében igen. Nincsenek nagyon markans eltérések
a fehérek és feketék kozott. Amerikaban késziilt régebbi tanulmanyok
szerint a fekete bér( pacienseknél sulyosabb a betegség. Ujabb
tanulmanyok ugyanakkor azt mutatjak, hogy bar vannak eltérések
(valészintileg nagyobb a vese érintettség el6fordulasa fekete bérideknél),
ezek az eltérések kevésbé jelentések, mint ahogy korabban feltételezték.
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BGr érintettség

® Altalaban érzékenyek a lupuszos betegek fénycséves megvilagitasra?
Altaldban nem. Bar az UV sugérzas rosszabbodéast idézhet el6 a lupuszos
betegek allapotaban, csak kivételes esetben talalunk olyan beteget, akinél
bérkittések jelennek meg fénycsdves megvilagitas hatasara. A normal
irodai, bolti és otthoni fénycséves megvilagitas nem jelent veszélyt
a betegek tulnyomo tobbségére. Irodalmi adatok szerint érdekes médon
a petrezselyem és a zeller fokozhatja a fényérzékenység mértékét.

® Kihullott a hajam. Ki fog majd néni ajra?
A hajhullas nagyon gyakori az aktiv lupuszban, tébbnyire vissza is né. Van
néhany beteg, akiknél a hajvesztés foltokban megmarad.

® A kormok a kezeimen kékek, adhat ez okot aggodalomra?
A kormok elszinez6désének szamtalan oka lehet, nehéz erre a kérdésre
egyszerU valaszt adni. A lupusz (kiléndsen a diszkoid lupusz)
valtozasokat idézhet el6 a kdrmdkben. Emellett a gydgyszerek, bizonyos
esetekben a malariaellenes szerek hatasara is sdtétebbé valhatnak
a kormok. A kormoknél vesszik észre legkorabban a kékulést akkor is, ha
keringési zavar all fenn. Van szamos tovabbi kérilmény, amit érdemes
mérlegelni. Ezért javasolt panaszaval felkeresni orvosat.



LEGFONTOSABB KERDESEK ES VALASZOK A LUPUSZROL 1
Betegtajéekoztato flizet

Lupusz és belsd szervi érintettseg

® Majkarosodast szenvedtem egy komoly lupuszos fellangolas soran,
el fog majd mulni, vagy most mar mindig faradt leszek és rosszul
fogom érezni magam?
Barmilyen meglepéen is hangzik, a lupusz csak ritkan okoz sulyosabb maj-
karosodast. Ha maj rendellenességeket mutatd beteggel talalkozunk, mas
betegségeket is figyelembe veszunk, mint példaul a virusfertézések. Az
On esetében jobb volna, ha az On orvosa vélaszolnd meg ezt a kérdést.

® Okozhat a lupusz normalistél eltéré6 méhnyaki kenetet?
Igen, a méhnyaki kenet normalistél valé eltérése gyakori a lupuszban, bar
az nagyon ritka, hogy ezek az eltérések komolyak lennének vagy
rosszindulatu szovédménnyel jarnanak. Az abnormalis méhnyaki kenetek
hatterében all6 okokat nem ismerjik pontosan.

® Kezel6orvosom szerint fontos a vizelet fehérjetartalmanak rendszeres
ellenérzése. Milyen veszélyeket rejt a vizeletben levé fehérje?
A vizeletben megjelend fehérje sok esetben az elsé jele annak, hogy
gyulladas van a vesében. Nagyon fontos lelet és a gydgyszeradagok
novelését, a gydgyszerezés megvaltoztatasat teheti sziikségessé.
A veseérintettség gyakori és az egyik legfontosabb szervi érintettség
lupuszban.
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® Lupuszom van és trigeminusz neuralgiam. Gyakori az ilyesmi?
Trigeminusz neuralgia (arcidegzsaba) az arc egyik oldala mentén és
az arccsonton fellépd, fajdalom. Gyakori egészségligyi probléma, az ok
altalaban nem ismert. Igen, lupuszban is megjelenhet és talan még ennél
is gyakoribb Sjogren szindrémas betegeknél.

® Mi a kapcsolat a gyulladasos bélbetegség és a lupusz kézott? Colitis
ulcerosam és lupuszom is van. Sokaknak van hozzam hasonléan
mindkét betegsége?
A colitis ulcerosa a vastagbél fekélyképzodéssel és gyulladassal jard
betegsége. Néhany lupuszos beteg colitis ulcerosaban is szenved.
Nagyobb azoknak a lupuszos betegeknek a szama, akiknek a kevésbé
sulyos irritabilis bél szindromajuk van. Az irritabilis bél szindréma gyakori
székletlritéssel vagy éppen székrekedéssel jar, fekélyképzbdés nélkal.
Az irritabilis bél szindroma és gyulladasos bélbetegség kézott esetenként
nehéz kiilénbséget tenni, ilyenkor javasolt gasztroenterolégus szakorvos
vélemeényét is kikérni.

® Miként érintheti a lupusz a csip6t?
A csipékben is kialakulhat gyulladas lupuszban, ez tébbnyire enyhe
lefolyasu. A tartos szteroid kezelés, vagy jelentés aktivitas esetenként
jarhat sulyosabb csipd izlleti érintettséggel is, mint példaul combcsont fej
elhalas. Kialakulhat lupuszos betegben is csip6 izlleti artrézis.

® Konnyen valtozik a hangulatom, gyakran rosszkedvi vagyok.
Ez a lupusztdl van, vagy a gyoégyszerek okozzak?
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Tudok ellene tenni valamit?

Mind a betegség, mind a gyogyszerek okozhatnak ilyen tlineteket. Néhany
beteg esetében sulyos depresszidval, akar pszichdzissal is talalkozunk.

Az alapbetegség kezelése ezen a probléman is segithet.

Mellhartyagyulladasom van, az orvosok szerint ez nem fert6zéses
eredetl. Okozhatja ezt a lupusz? Visszafordithaté ez?

A lupusz fellobbanasat mellhartyagyulladas és mellkasi folyadékgytlem
kisérheti. Megfeleld kezeléssel ez tobbnyire szovédmény nélkll gyégyul.

Mindentdl véralafutasos leszek, a lupusz miatt van ez vagy

a szteroidoktol?

A véralafutasok altaldban a szteroidos gydgyszeres kezelés
kovetkezményei. A szteroid tartalma gyégyszereknek szamos potencialis
mellékhatasuk van, mégis jotékony hatasuk miatt gyakran alkalmazzuk
ezeket a gyégyszereket lupuszos betegeink kezelésére.

A sziv- és érrendszeri betegségekroél sokat lehet hallani mostanaban,
mint népbetegségekrdél. Ezek tarsulhatnak lupusszal?

Sajnos a sziv- és érrendszeri betegségek hamarabb és sulyosabb formaban
alakulnak ki lupuszban, mint a népesség egészében. A kézépkoru ndknek,
akik a lupuszos betegeink jelentds részét alkotjak, akar 6tvenszer nagyobb
rizikojuk lehet szivizom infarktusra. Fontos erre a kezel6orvosok és

a betegek figyelmét is felhivni. Alapveté a klasszikus rizik6faktorok, mint
az elhizas, magas vérnyomas, cukorbetegség, magas koleszterinszint
megfeleld kezelése.



14

Laborvizsgalatok a lupuszban

Laborvizsgalatok a lupuszban

® Milyen labortesztek segitségével lehet megallapitani, hogy lupuszos

vagyok-e?

A lupusz szlrdvizsgalata az antinuklearis antitest (ANA) teszt. Ez nagyon
informativ vizsgalat, a betegek 90-95 szazaléka ANA pozitiv. Ebbdl

a szamadatbadl természetesen az is nyilvanvald, hogy a negativ eredmény
nem zarja ki a lupuszt. Szamos tovabbi laboratériumi vizsgalat segitheti

a diagnozis felallitasat és a betegség aktivitasanak megitélését.

A pozitiv ANA mindig sulyos betegséget jelent?

Nem, sok embernél pozitivaz ANA, anélkul hogy barmiféle tinettel jarna.
Erdekes modon a lupuszos betegek rokonsagaban nagyobb az ANA
pozitivok aranya.

Van egy fiam és egy lanyom, naluk is el kell végeztetni
laborvizsgalatokat, hogy kideriiljon van-e lupuszuk?

Altaldban nem sziikséges. Ambar, ha az On tini fia vagy lanya olyan
tlineteket produkal, amik aggasztjdk Ont, ez esetben javasolt orvosi
vizsgalat. Azt, hogy sziikség van-e laborvizsgalatokra, az orvosa el fogja
donteni. Tizenéveseknél a leggyakoribb tlinet, amire érdemes odafigyelni
az izuleti fajdalmak, laz, fejfajas.
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® Ki kell fekiidnom a napra, hogy megtudjam, vajon érzékeny vagyok-e

ra, vagy létezik valamiféle vizsgalat, amit el lehet végeztetni?
Jelenleg nincs olyan vizsgalat, aminek segitségével egyértelmien meg
lehetne josolni, ki fényérzékeny és ki nem az. Azonban a bdrgydgyaszati
gyakorlatban elvégeztethetd fényérzékenysegi proba, amely tampontul
szolgalhat. A fényérzékenység mértéke idorél idére valtozhat a betegség
aktivitasaval. A legtébb beteg ismeri a fényérzekenység mértékét

és 6vatosan banik a napfénnyel.

Miért fontos minden egyes vérvételnél a vérsiillyedést megmeérni?

A slillyedés a betegség aktivitasanak fontos jelzéje. Nem kizardlag a
lupuszra jellemzd, a legtdbb fertdzés is jarhat gyorsult sillyedéssel.

A slllyedés olcséd és kdnnyen mérhetd, ezért azon elsé vizsgalatok egyike,
amiket el szoktak végezni a gyulladas mértékének megitélésére.
Természetesen a sullyedés csak a tobbi laboratériumi és klinikai adat
ismeretében nyajt hasznos informaciot.
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A lupusz kezelése

® Most 70 éves vagyok, 40 éve ismert a lupuszom. Az orvosom
a diagnozis felallitasat kovetéen azt mondta, hogy ennek
a betegségnek igen rossz a progndzisa, varhatéan csak néhany évem
van hatra. Rendkiviili esetnek szamitok vagy pusztan csak szerencsés
vagyok?
On nem szamit rendkiviili esetnek. Régen az orvosok azt gondoltak, hogy
a lupusznak majdnem mindig rossz a prognoézisa. Szerencsére sokat
fejlodott a terapias fegyvertarunk, a betegség prognozisa javult az utobbi

idében.

® On mit gondol az osteoporoézis kezelésérdl lupuszban? Sziikséges
ezzel is foglalkoznunk?
Az oszteoporodzis lupuszban nagyon fontos kérdés. A tartés szteroid
kezelés és a gyulladas egyarant hajlamositanak csontritkulasra. Lupuszos
betegek jelentds hanyadaban D vitamin hiany all fenn. Minden betegnek
alapveté a megfelel6 kalcium és D vitamin bevitel. A csonts(ir(iség mérése
segit annak eldontésében, hogy milyen mértékd a csontritkulas és milyen
kezelést igényel. A D- vitaminrdl az elmult években érdekes G kutatasi
eredmények szllettek, melyek szerint nem csupan a csontanyagcserében,
de az immunrendszer m(ikodésének szabalyozasaban is kézponti tényez6.

® Mi az a Raynaud szindroma és mit tudnék tenni ellene télen?
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A Raynaud szindrémaban az ujjak hidegben fehérek lesznek, majd
kékeslildva valnak, legvégul fajdalmasan kipirulnak. Erdemes keriilni
a hideget (fagyasztd), hideg idében megfelel6 keszty(it kell viselni.

® Nagyon szeretném feldobni magamat és , kiszékulni”. Biztonsagos
kiszokittetni a hajat? Lehet ra dauert is rakatni?
Igen, a lupusz inaktiv stadiumaban tébbnyire ezek nem okoznak gondot.
Ha azonban a lupusz aktiv, ez gyakran hajhullassal is jar, ilyenkor a klinikai
tapasztalat azt mutatja, hogy a székitdk bizony problémat okozhatnak.

® A véremben levé antitestek miatt nem taldlnak nekem megfelel6
donort vératomlesztésnél. Ez csak az én sajatsagom vagy mas
lupuszos betegnél is hasonléképpen van ez?
Idénként sajnos megjelenik ez a probléma lupuszos betegekben.
A lupuszosoknak egy egész sor kllonféle antitest lehet a vérében, és
bizonyos esetekben ezek ¢sszeférhetetlenségi problémakhoz vezetnek.

® Artrozis alakult ki mindkét térdemben, és a sebészem azt mondta,
hogy protézis beultetésére lesz szukség. Vonakodik elvégezni, mert
lupuszom van. Indokolt ez az aggodalom, vagy felvallalhatom
a mutétet anélkil, hogy attol kellene tartanom, hogy a lupuszom
fellangol miatta? 69 éves vagyok, 50 éven at volt aktiv lupuszom.
Természetesen lupuszban is el lehet végezni a térdprotézis mitétet és
mas hasonlé tervezett mUitéteket is. Célszer( a tervezheté mitéteket
a betegség inaktiv stadiumaban elvégezni. A mutét koruli idészakban
szukséges lehet a gyogyszerelés megvaltoztatasa.
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® Szuikséges veseatiltetés azokban a betegekben, akiknél a lupusz
vesebetegséget okozott?
Azoknal a betegeknél, akiknél végso stadiumu veseelégtelenség alakult ki,
mivesekezelés, esetleg veseatultetés sziikséges lehet. Erdekes médon
irodalmi adatok szerint, ha a lupusz veseelégtelenséghez vezet (ami ma
mar szerencsére igen ritka) ezt kovetéen a betegség gyakran , kihal”,
az aktivitas mértéke csokken.

® Elkezdtem rendszeresen Uszni, de aggédom amiatt, hogy az uszas
karositani fogja az izluleteimet.
Az Uszas az egyik legjobb sport lupuszos betegek szamara, kiilondsen
azok szamara, akik izileti problémakkal klizdenek.

® Hogyan vélekedik az alternativ gyogymaédokrol?
Komoly fenntartassal érdemes kezelni mindenféle ,,alternativ” gydgymo-
dot. Fontos, hogy ne déljink be olyan embereknek, akik nagy 6sszegeket
kérnek olyan terdpidkért, melyeknek hatékonysaga tulajdonképpen nem
bizonyitott. Nagyon fontos, hogy az ismerten hatékony gyégyszeres
kezelést semmiképpen ne hagyjak abba mas, alternativ gyogymaodokért.

® Néha arra gondolok, hogy a lupuszra szedett gyégyszereim
mellékhatasai nagyobb problémakat okoznak, mint a betegség maga
- mit gondol errél?
A lupuszban hasznalt gyogyszereknek is természetesen vannak
mellékhatasai. Ugyanakkor egyes szervek lupuszos érintettsége, igy példaul
a lupusz nephritisz (vesegyulladas) tébbnyire nem jar fajdalommal.
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igy aztdn nem ritka, hogy egy beteg a gydgyszeres kezelés megkezdésekor
ugy eérzi, sokkal inkabb artanak, mint hasznalnak az alkalmazott
gyogyszerek. Ezért is fontos a betegek tajékoztatasa, el kell mondanunk,
hogy miért van értelme a gyogyszeres kezelésnek. A gyogyszerek
mellékhatasait meghatarozott idénként monitorozni kell, ez is sziikségessé
teszi a kontrollvizsgalatokon valo jelentkezést panaszmentes esetekben is.

Mik a veszélyei a szteroidok hirtelen abbahagyasanak?

A szteroidok szedésének hirtelen abbahagyasa rendkivul veszélyes lehet.
A mellékvesék alulmikoédhetnek a gyodgyszerként szedett szteroid miatt,
melynek sulyos, akar életveszélyes kovetkezményei is lehetnek. Masik
kedvezétlen esemény a lupusz tuneteinek fellobbanasa. A szteroidok
ddzisanak valtoztatasahoz feltétlenul kérdezze meg orvosa véleményét.

Miért alkalmaznak malaria elleni gyégyszert a lupusz kezelésében?
A chloroquine (hazankban Delagil) valéban eredetileg a malaria
kezelésében alkalmazott gydgyszer. Késébb derlt ki, hogy autoimmun
betegségekben, igy példaul lupuszban is igen hatékony és biztonsagosan
alkalmazhato gyogyszer. Choloroquin kezelés megkezdése el6tt és
hasznalata soran rendszeresen szemészeti ellenérzés szlikséges.

A minap olvastam az Ujsagban a lupuszos betegeknél alkalmazott
csontveld atultetésrdl. Ki kaphat ilyen kezelést?

Igen, az évek soran szamos lupuszban és mas autoimmun betegségekben
szenvedd betegnél tapasztaltak javulast csontveld, illetve méginkabb
vérképzd Gssejt atultetést kovetden. Magyaroszagon is elérheté ez
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a kezelési forma, csak néhany esetben van szlkség az alkalmazasara.

® Lupuszos vagyok, tartésan szteroidot szedek. Gyakran alakulnak ki
kilonboz6 fert6zéseim. Szedhetnék folyamatosan kis do6zisa
antibiotikumot ennek az elkerilésére?
Altalanossagban nem javasolt antibiotikumok tartés alkalmazasa, hossz
tavon az antibiotikumok, specialis korilményektdl eltekintve Uj
problémakat vonhatnak maguk utan. Megné példaul az antibiotikumnak
ellenallé baktériumok szama, a szervezetben normalisan is el6fordul6
baktériumfléra megvaltozhat. Az antibiotikum alkalmazas mindig csak
szoros orvosi ellendrzés mellett javasolt!

® Annyira rossz a kedvem. Ez a szteroidok miatt van?
A depresszi6 igen gyakori lupuszos betegeknél. Természetesen a szteroidok
maguk is hozzajarulhatnak a depressziéhoz, de gyakrabban mégis maga
a betegseg all a depresszié hatterében.
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A terhesség és a lupusz

® Komoly lupuszom volt, most nyugalomban van, és azon
gondolkozunk, hogy csaladot alapitsunk. Széljak réla a haziorvo-
somnak? A betegségem hogyan fog reagalni a terhességre?
A lupuszos terheseknél a spontan vetélésnek, koraszlilésnek, magzat
elhalasnak és egyéb terhességi/szllészeti szovédménynek (pl.
a praeeclampsianak, intra-uterin retardacionak) a kockazata magasabb
kiléndsen akkor, ha G.n. antifoszfolipid antitestek mutathatdk ki, melyek
lupuszos betegekben gyakran jelen vannak. A betegség 6nmagaban nem
képezi ellenjavallatat a terhességnek, azonban legalabb fél éves remisszié
utan célszer( terhességet vallalni. Szamos gyégyszer nem alkalmazhato
terhesség alatt. Az SLE-ben szenvedd varandds anyéknak javasolt
a rendszeres talalkozas nem csak négyogyaszukkal, hanem a gondozé
reumatolégussal/immunolégussal is annak érdekében, hogy idében
megtorténjen az esetleges szovédmeények felismerése és azok kezelése.
Fontos tovabba az anyai betegség alapos ellenérzése nem csak
a terhesséqg alatt, hanem az azt megel6z6, valamint az azt kévet6
idészakokban is. Az U.n. neonatalis (vagy ujszllottkori) lupusz idébeni
felismerése érdekében fontos azoknak az ellenanyagoknak a vizsgalata,
amelyek erre hajlamositanak, illetve fontos a szoros négydgyaszati
kontroll.
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® Félek, hogy a lupuszom fel fog langolni szilés utan. Miféle
dvintézkedéseket lehet ilyenkor tenni?
A statisztikak szerint szalés utan valéban nagyobb annak az esélye, hogy
a lupusz fellangoljon. Ebben az idészakban is rendszeres orvosi ellenérzés
szukséges.

® Lupuszra jellemzé antitesteket talaltak a véremben. Terhes vagyok,
és mar két vetélésem volt. Terhesség alatt tehat lupuszom van, ha
pedig nem vagyok terhes, akkor nyugalomban van?
Ez egy nagyon fontos kérdés. Ha Onnek két vetélése volt, és antitestek
vannak a vérében, kdnnyen lehet, hogy a kettd kozt kapcsolat van.
Tobbféle antitestet is Gsszefliggésbe hoztak az ismétlodé vetélésre vald
hajlammal. Hogy valaszoljak a kérdésének a masodik felére is, ez
korantsem jelenti azt, hogy On akkor lupuszos amikor terhes, és
a betegség nyugalomban van, amikor nem terhes. A trombézisokkal és
spontan vetéléssel jaré antifoszfolipid szindroma jelentkezhet lupusz
mellett és lupusztdl fliggetlendl is.

® Erdemes volna megfontolnom a fogamzasgatlé tabletta szedését?
Az a problémam, hogy egyéb modszerek nem megfeleléek
a szamomra.
Jelenlegi tudasunk szerint a hormonalis fogamzéasgatlas lehet6ség szerint
kertulendd SLE-ben, kuléndsen antifoszfolipid antitestek jelenléte esetén.
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Az én kérdéseim

Ha nem kaptal minden kérdésedre valaszt, fogalmazd meg és kiildd el
kérdéseidet a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestletnek!
(Levélcim: 6635 Szegvar, Korogy u. 69. E-mail: info@lupusz.hu)
Kérdéseidre valaszolunk a kovetkezo, bovitett kiadasban.
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a Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesulet
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Ha belépsz egyesiiletiinkbe, egy nagy csaladban érezheted magad,
s ezen kiviil az alabbi lehetoségekkel is élhetsz:

v Megkapod postai iiton:
+ azévente négy alkalommal megjelend Lepke cimii hirlevél kiadvanyunkat,
+ azévente minimum egy alkalommal megjelend Pillangd cimi betegtajékoztatd magazinunkat,
+ DVD kiadvanyainkat, melyen megnézheted neves orvosok eldadasata lupuszrél,
+ azegyéb betegtajékoztatd kiadvanyainkat.
v Hozzéférhetszweboldalainkon talalhato eldadasok vided filmjeinez,
v Beleszdlhatsz, és ha aktivtagvagy, szavazati jogod van az egyesiiletben zajlo iigyekbe.
v Véllalhatsz kdzhaszn(i szervezetiink keretein belill autoimmun betegeket segitd tarsadalmi munkat.
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Ha auteimmuni beteg vagy,
koztunk a helyed!
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