MYASTHENIA
HIRMONDO

2017. december Megérté Gondoskodas XIX. évfolyam 40. szam

_ MEGHIVO,
%%gf a MEOSZ-Myasthenia Gravis Onsegité Betegcsoport karacsonyi iilésére, melyet
2017. december 9-én — szombaton — 10,00 - 13,00 k6z6tt tartunk,
a MEOSZ székhazaban, Budapest Ill. ker. San Marco u. 76.
Szeretettel varunk mindenkit, aki szivén viseli betegcsoportunk munkajat, aki fontosnak tartja a rendszeres és
szoros kapcsolattartdst, illetve akinek van annyi ereje, hogy ezt meg is tudja tenni.

Udit6rél, dsvanyvizrél és kavérdl a szokasos médon gondoskodunk, csekély harapnivaléval
- ami ha lehet cukor és laktéz (tejcukor) mentes legyen - Ti kedveskedjetek egymasnak.
A kardcsonyi tomboldra hozzatok kis jelképes ajandékot, amivel meglephetitek egymdst.

A tavolmaraddk a kévetkezd tjsagban olvashatnak ,,EMLEKEZTETG” cimen a torténtekrél. Vezet6ség

VAROSNEZES A ViZROL

Hajokiranduldst szerveztiink csoportunk tagjai és hozzatartozéik szdmara, junius 22-ére. A BKV D12-es hajéjaratdn utaztunk a
Romai partig. Voltak koztiink, akik még sosem lltek hajén. A tobbieknek is élményt jelentett a latnivaldk sora. Ezen a hajéuton
mintegy sorba flizve lathatjuk Budapest legszebb gyongyszemeit. Az UNESCO a Gellért-hegy tetején fekvé Citadella erédjével, a
budai Varheggyel és a Duna két partjanak panoramajaval egyitt a Gellért-hegyet 1987-ben a Vilagorokség részévé nyilvanitotta.
A Boraros téren, a Pet6fi hid tovében taldlkoztunk. A hajérdl a Duna mindkét oldalan egyre masra kovették egymadst a hegyek,
hidak, épuletek. A folyét szegélyez6 egyetemek, a Szent Gellért-hegy a Gellért szoborral és a sziklakapolnaval, majd az 4jja
épitett Varbazar. Lathattuk a varhegyet a rajta 1évé kiralyi palotaval s a hegyet 6vez6 Halaszbastyaval.

A masik oldalon a méemlékek sorat az Akadémiat kdvetSen a Parlament zérta. Elhaladtunk a szigetek (Margitsziget, Obudai

sziget) mellett, végul eljutottunk a Rémai partra.

Aki még nem jart ott, annak elmesélem, hogy ez az a hely, ahol a viz kdzvetlen
kozelében sétalhatunk a kavicsokon. A folyd tele van csdnakokkal, hajokkal.
A parton csénakhazak, bifék, sorozék, halstuték, fagylaltosok csabitjak a latogatot.
A kirdnduldsrél bévebben olvashattok a honlapunkon (myasthenia.hu).

(Tegze Judit)

»Nemcsak ép testben van ép lélek.-Sokszeretettel”KanyadiSandorAkolts ezekkel a szavakkal dedikélta csoportunknak
2002-ben , Felemas Gszi versek” c. kotetét
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EMLEKEZTETO

a MEOSZ - Myasthenia Gravis Onsegito Betegcsoport kozgyiilésérol
MEOSZ Székhaz, 2017. méjus 20., 10-13 éra

Jelen vannak: a jelenléti iv szerint 57 f6, a levezet6 elndki szerepet Fodor Istvan véllalta.

Fodor Istvan koszontdtte a megjelenteket, és hangsllyozta a jelenléti iv aldirasakor az illetékes szakrendel6/kérhaz
feltiintetésének fontossagat.

Egy perces néma felallassal emlékeztiink meg a legutdbbi kozgyiilés ota elhunytakrél: Mihalyi Ferencné, Kolonyi Jozsefné,
Kemenczik Antalné, Phiszter Jozsefné, Pal Jozsefné, Varga Bélané, Nagy Janosné, Koppan Zsolt és Fulép Janosné.
Ot Gj csoporttag mutatkozott be: Kissné Puss Magdolna, Juhasz Mihaly, Varasdi Zsuzsa, Kiss Erika, Kiss Attila.
Fodor Istvan a tagsag segitségét kérte a MGOB plakat korzeti orvosi rendeldkbe torténd eljuttatasahoz.

Telekné Gyurina Krisztina ismertette a pénziigyi beszamolét, melyet a tagsag egyhanguan elfogadott, majd beszamolt az elmalt
id6szak tevékenységeirdl és eredményeir6l. ElImondta, hogy a tavalyi évben sem szenvedtiink a programok és feladatok hianyatol.

- Februdr 27-én volt a RIROSZ Altal 9. alkalommal megrendezett Ritka nap, amin minden évben jelen vagyunk. Ma maér
nyugodtan mondhatjuk, hogy egyre tobb a latogatd és az érdeklddo ezen a rendezvényen.

- Honlapunkat folyamatosan frissitjiik, itt kiemelném az évente megljuld és letdlthets aktualis ,,Tilos Gyogyszerlistat”,
amit els6 sorban dr. Fornadi Laszl6 féorvos urnak koszonhetiink, aki még a nyugdijas évei alatt is szivén viseli sorsunkat,
és évrl évre aktualizélja azt a betegcsoport szdmara. Halasan kdszonjik neki a munkajat.

Ko6sz6ndm Tegze Juditnak, aki a honlapra a programokat felteszi, és az Gjsagot is szerkeszti szamunkra.

- Tovabbra is aktivan részt vesziink a Jahn Ferenc Dél-pesti Korhaz Feliigyelé Tanacsanak munkéjaban. Itt Juhdsz 1ldiko
képvisel benniinket. Felhivnam a figyelmeteket arra, hogy a kérhdz kétszer szervezett egészségnapot, az egyiket
tavasszal, a masikat Gsszel. Ezeken a napokon nagyon sok 1j sziir6 vizsgalatra lehet jelentkezni, téritésmentesen. Ezeknek
a vizsgalatoknak, illetve rendezvényeknek az idépontjat mindig idében feltessziik a honlapunkra.

- Elkészitettiik a szakrendelékbe és haziorvosi varokba szant plakatunkat, amit a segitségetekkel is szeretnénk kihelyezni.
Tobb intézményben mar kihelyezésre keriilt. (korhdzak, haziorvosi varok).Tovabbra is varom azok jelentkezését, akik
tudnak segiteni ebben a feladatban

- Négyszer tartottunk testileti (ilést, az operativ csoporttal: februar 9-én, aprilis 12-én, szeptember 20.-a4n és november 8.-
an, amin az aktualis problémakat és lehetéségeket beszéltiik meg.

- Két kozgyilést tartottunk:

Els6t majus 21-én, amelyen Dr. Rdzsa Csilla féorvos asszony fontos 0j informaciokban gazdag eléadast tartott.
Masodikat december 10.-én, a mar szok&sos karacsonyi miisorral és ajandékozassal egybekdtve.
- Szerveztiink a csoport részére programokat is: Ilyen volt a Sakura tGinnep a Fuvészkertben.
a Régi Zeneakadémian egy koncert
és a Parlamenti latogatas

- A MEOSZ-nal péalyaztunk miikodési koltségre, és meg is kaptuk a megpalyazott 100.000,-Ft-ot. Megkérek mindenkit,

hogy az Ujsaggal kikuldott adatlapokat kiildjétek vissza, mert fontos a pontos tagnyilvantartas.

Tovabbi terveink:

Folytatjuk a megkezdett munkat. Szeretnénk minél tobb beteghez eljutni, 6ket is segiteni, illetve az évente ismétlédé feladatokban
helytalini.

Telekné Gyurina Krisztina megkdszonte a tanacsadd testlilet és az operativ csoport tagjainak az éves munkat, kiemelve
Tegze Judit és Juhasz 1ldiko rendszeres segitségét.
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Fodor Istvan megemlékezett Oroszvary Marta odaado elnoki tevékenységérdl. Felhivta a figyelmet arra, hogy az operativ csoport
nyitott a lelkes, aktiv tagok csatlakozésara.

Bejelentette egy olyan férum elinditasat, ahol a tagok 3 perchen vagy 1-2 mondatban kérdéseket tehetnek fel, illetve az
életminéség javulasaval kapcsolatos tapasztalataikat oszthatjak meg. Egyes betegtarsak megosztottak dromiket, példaul Kopaszné
Zsuzsi azt, hogy fél éve gydgyszermentes és remisszidban van. Nagyné Marika pedig, hogy bar - MG beteg létére a lanya is
myasthéniés,- de lanyanak 8 hete egészséges kisbabaja sziiletett, és a terhesség alatt tiinetei megsziintek. Volt olyan betegtars, aki
Onkéntes gyogyszerddzis csokkentés mellett 70 évesen tokéletes fizikai allapotrdl szamolt be.

Fodor Istvan bemutatta Dr. Kas Jdzsef mellkassebész f6orvost, és felkérte el6addsa megtartasara. Az eléadast PowerPoint
prezentacio kisérte (vetitett képes eldadds). Az eléadas szovegét Kas féorvos ur elkiildte nekiink cikk formajaban is, melyet ugyan
ezen Ujsagban az 8-9. oldalon tettliink k6zzé. Ugyancsak felidéztiik Kas féorvos r korabbi, 1998-ban tartott eldadasat.

Az eldadast kdvetden lehetoség nyilt kérdések feltételére. Néhany betegtars kdszonetét fejezte ki foorvos trnak, masok pedig sajat
allapotuk felvazolasaval a miitét sziikségességér6l érdekldtek. Dr. Kas Jozsef minden egyes feltett kérdésre alapos, kozérthetd
vélaszt adott. ElImondta, tébbek kodzétt, hogy tapasztalatai alapjan a myasthénids ndk és férfiak aranya 3:1. A gydgyulési hajlam
leginkébb az idében diagnosztizalt, 20 év alatti, tGlmiikdds, sok antitestet kibocsajtd csecsemOmiriggyel rendelkez6knél és a
nbéknél a legmagasabb. Minél hosszabb ideje tart a betegség, az izom-ideg taldlkozasi pontokon egyre fliggetlenebbé valik, és mar
izomkarosodas léphet fel. Szobor professzor Gr gyakorlatatdl eltér6en, ma mar a 40 év feletti betegeket nem minden esetben
operaljak meg. Féorvos ur hangsulyozta, hogy a sebész sosem indokol miitétet, hanem a neurologus javallatat fogadja el.

Telekné Gyurina Krisztina megkdszonte a féorvos tr értékes eléadasat.

Lelkes Zoltan Talalkozdinkon rendszeresen beszamol sajat életmod tapasztalatairol, ezekkel fizikai erejét igen jo allapotban tudja
tartani méar 15 éve. Rendszeresen sportol és futdversenyeken is indul. Tavaly egy érdekes versenyen vett részt: Ejszakai
panoramafutas Szob és Nagymaros kozott 12 km-en, melyet az élmezényben végezve 60 perc alatt teljesitett.

Eletmdd tapasztalatait nem csak a betegcsoportunk igényli, hanem 2017. majus 13-ra meghivast kapott Dr. Guseo Andrés
neuroldgus féorvos ur altal szervezett és az autoimmunitassal foglalkozd budapesti szakmai napra, mely a betegségcsoportban
érintett kivaltd szervezeti allergiak, intolerancidk a bélfléra (mikrobiom), stressztényezék hangsilyos szerepét kivantak kiemelni.
Ezek figyelembe vételével hivott meg olyan - ebben a team munkaban dolgoz6 szakembereket - és dnmagukat a gyakorlati
tapasztalatokkal rendelkez6 ,betegeket”, akik sokat tesznek a sajat gyogyulasukeért, és ezekrdl szinvonalas, tanulsagos el6adast
tudtak tartani.

Zoltan eléadasanak cime: ,,Myasthenia gravis-szal maraton futas. Miképpen lehet az egészséges életmdddal iranyitott
remisszioban tartani tartosan a betegséget.” Eléadasa elérheté a www.myasthenia.hu honlapunkon is. Eléadasaban kiemeli
a jelent6sen csokkentett tehéntej, cukrozas, fehérliszt szerepét. Igen fontos az autoimmun nap 6 profiljat is érinté mikrobiom (az
emberi testben €16, mikroorganizmusok élettere) regeneraciojat segiteni probiotikumokkal, tAmogatni az egészséges bélrendszert
pld. kolessel, rendszeres céklalé ivassal, valamint az izomregeneréaciot a szodabikarbonas fiirdéssel. Erdemes ezek alkalmazasara
egy havi rendet megtervezni.

Mindenképpen segitség egy szervezeti laboratériumi intolerancia vizsgalat elvégzése, mivel az autoimmun betegeknél tobb
élelmiszer faktorra (glutén, kazein, laktoz, stb..) lehet magas az ellenanyag szint. De ennek prébaja mindig a gyakorlat, miképpen
reagalok valamilyen étrendi anyagra. A tiirelmes étrendi athangolasnak viszonylag hosszabb idtavon van érezhet stabilizalodasa
(6-8 hénap utan), mindenképpen sokkal kdnnyebbé valik az életlink. Szerencsés esetben 1-2 honap alatt is érezhetd javulasunk
lehet, de az életiinkben meglévd kezeletlen stresszhatasokkal is szoros dsszefiiggésben van az allapotvaltozas.

A Magyar Myasthenia Gravis Csoportban (facebook) mar mintegy 600 tag van, akik segité mdédon megosztjak tapasztalataikat,
tdmogatést kérhetnek barmilyen témaban, kiegészitve az orvosi kontrollt és kezeléseket.

Telekné Gyurina Krisztina Végiil elkoszont a jelenlévd betegtarsaktdl, abban a reményben, hogy sok hasznos informacioval

lettek gazdagabbak.

Kopasz Arpadné Zsuzsi telefonszam valtozasa! Megsz(inik a (30)-as telefonszama, de tovébbra is el lehet érni a 06-20-314-6066
mobilszdmon és a 06-52-311-559-es telefonszamon.


http://www.myasthenia.hu/
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MYASTHENIA GRAVIS

Dr. Rézsa Csilla PhD

Jahn Ferenc Dél-pesti Kérhaz és Rendel8intézet

Neuroldgiai Osztaly
1204. Budapest, Kéves u. 1
email: rozsa.csilla@jahndelpest.hu

Tel: +361-289-6333

A betegségrél roviden:

A myasthenia gravis (MG) autoimmun betegség, melynek
hatterében koros ellenanyag képz&dés all. Az ellenanyagok
szerepe egészséges emberben a fert6zések elleni
védelemben van, autoimmun betegségekben azonban
koros, a sajat szervezet ellen forduld ellenanyagok
termel&dnek. Myasthenidban a képz6dd ellenanyagok az
»ideg-izom atmenetben” taldlhato, Acetil-kolin receptorok
(AchR) m(ikodését karositjdk, ezdltal izom gyengeséget,
faradékonysagot okozva.

A betegség gyakorisaga:

A Dbetegség prevalencidja a legljabb epidemioldgiai
vizsgdlatok szerint 150-250/1 000 000 kordli, incidencidja
8-10/1 000 000/év korul van. Az irodalmi adatok szerint az
incidencia  novekedéséért az id&skori myasthenia
gyakorisaganak novekedése felelGs, a fiatalkori betegség
gyakorisdga nem valtozott. Magyarorszagon a nemzetkozi
adatokhoz hasonlé gyakorisaggal szamolhatunk, bar
hazdnkban reprezentativ epidemioldgiai felmérés ez ideig
nem tortént.

A betegség tiinetei:

A betegség elsG tiunete leggyakrabban féloldali, valtakozd
oldali, vagy esetleg kétoldali, valtozdé mértékd szemhéj
cslingés, kettGslatds. A szem tilnetekhez leggyakrabban
(azonnal, vagy a késGbbi korlefolyds soran) nyelés-
beszédzavar (,kasas”, elkent beszéd, artikulacidés nehézség,
f6leg hosszabb beszéd esetén), ragds faradasa tarsul. Ezeket
a tlineteket gy(jté néven ,bulbaris tiineteknek” nevezzik.
Nem ritka a karok, ldbak gyengesége, fizikai terhelésre
fokozddd faraddsa sem. Erintett lehet az arc mimikaja,
gyengilhet a nyakizomzat (fej tartdsi nehezitettség), és a
légzGizomzat (rekeszizom és egyéb légzGizmok) is.

A panaszok éjszakai alvas utan a reggeli 6rakban sokszor
enyhébbek, estére kifejezettebbé valnak, és fizikai terhelés
rendszerint rontja azokat.

A tilinetek sulyossaga igen eltér6 lehet mind az egyes
betegek esetében, mind pedig egy adott beteg kdrtorténete
soran.

Diagnézis:

A jellegzetes klinikai tineteken tulmenden a diagnodzis
legfontosabb |épése a betegségért felel6s ellenanyagok
kimutatasa. Az esetek 85 — 90 %-dban az AchR-ok ellen
termel6dik ellenanyag, 5 - 10 %-ban az AchR-ok
mikodésében fontos szerepet jatszo fehérje, az izom-
specifikus kindz (MuSK) ellen termel6d6 ellenanyagok
mutathatok ki a betegek vérébdl.

Edrophonium-teszt: (,Tensilon préba“) rovid hatasq,
intravéndsan beadott kolineszteraz-gatld. Pozitiv a préba,
ha a beteg valamilyen nyilvanvalé tinete (pl. ptosis,
kettdslatas) az injekcié beadasa utan szinte azonnal
megszlinik, vagy jelent6sen javul, majd a tlinetek
kb. 10 - 20 perc elteltével eredeti szintre térnek vissza.

EMG: 3 Hz-es sorozatingerlés hatdsdra az izmokbdl
elvezethet§ elektromos tevékenységben a faradast tiikr6z6
akcids potencial egyértelml csokkenése alakul ki. Kétes
esetben egyes rost EMG végezhet6, de ez a vizsgalat
hazankban sajnos csak kevés helyen elérhetd.

Fontos kiemelni, hogy kizardlag szem tiinetek, vagy beszéd-
nyelészavar esetén a végtagok izomzatanak EMG vizsgalata
gyakran negativ, ez nem zarja ki a myasthenia fennallasat!

AchR-ellenes ellenanyag kimutatdsa a szérumbdl:
specifikus, a diagndzist kétségtelenné tevé vizsgalati eljaras,
a korszer( szakmai ajanlasok szerint az EMG-t kivaltja,
lehet6ség szerint annak elvégzése el6tt javasolt, hisz
generalizalt myasthenidban (minden olyan esetben, amikor
nem csak a szemizmokat érinti a betegség) az esetek
85 %-aban pozitiv. Fontos tudni, hogy az ellenanyag. szint és
a myasthenia sulyossdga kozott nincs  kozvetlen
Osszefliggés: magas ellenanyag szinttel lehet a beteg
tiinetmentes, és alacsony ellenanyag szinttel kerilhet
myasthenias krizisbe.


mailto:rozsa.csilla@jahndelpest.hu
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AchR ellenanyag negativ myasthenidban az esetek kozel
40 %-aban kimutathaté a MuSK ellenes ellenanyag.
A kett6s szeronegativ’ esetekben tovabbi ellenanyagok
kimutatasara csak erre specializalodott kialféldi kutatéd
laboratériumokban van lehet8ség.

A diagndzis feldllitasahoz tipusos klinikum esetén a
Tensilon-préba, az EMG és az ellenanyag vizsgalat kozil
kett6 pozitivitasa elegendd lehet, az ellenanyag pozitivitds a
klinikai tlinetekhez tarsulva pedig 6nmagaban bizonyitja a
myasthenia gravis meglétét.

Mellkas CT - elvégzése kotelez6, esetleges timusz
(csecsemO6mirigy) patolégia kimutatasara, negativ CT
természetesen nem zarja ki a MG fennallasat.

A timusz (csecsem@mirigy) m(ikddészavara fontos, de még
nem teljesen tisztdzott szerepet jatszik a betegség
kialakuldsaban. Fiatalkori myasthenidban nem ritka a
hiperplazias (tulburjanzo) timusz szovet a gatorbol
mitétileg eltdvolitott szovettani anyagban.

Myasthenia gravisban az esetek 10-15%-aban fordul el§
thymoma (csecsemOmirigy daganat). A thymomak, azaz
csecsemOmirigy  daganatok ritka, hamsejt eredetl
daganatok, ritkan rosszindulattak, és akkor is csak helyi
(mellhartya, szivburok) terjedést, szordodast mutatnak.
Thymoma esetén a MG kialakuldsa a timusz hyperplasiatél
eltér6 mechanizmussal torténik.

Myasthenias krizis:

A betegek 15 — 20 %-anal el6fordulé myasthenias krizis a
myasthenia gravis legsulyosabb szov6dménye, a betegség
haldlozadsat dont6en meghatarozza (a myasthenias krizis
mortalitdasa 5 % koril mozog, idésebb betegek és ismételt
krizis esetén magasabb). Myasthenias krizis a betegek
15 — 20 %-aban alakul ki valamikor a koérlefolyds soran,
leggyakrabban a betegség elsé éveiben. Krizis kialakulhat
relative akutan, par 6ra alatt, mar meglévé - leggyakrabban
stlyos bulbaris tinetekhez kapcsoldddan, vagy fokozatosan,
néhdny nap alatt az egyre fokozddd légzGizomzat
gyengeség torkollik krizisbe. Kivaltd tényez4t az esetek egy
részében tudunk azonositani (leggyakrabban léguti fert6zés,
félrenyelés kovetkeztében fellépé tuddgyulladas), a
tisztazatlan hatter( krizisek jelent6s részében a krizis elGtti
vezet§ tlinet a beszédzavar, nyelészavar, az un. ,bulbaris”
myasthenia —ami megndveli a félrenyelés veszélyét.

A korabban gyakran emlegetett ,kolinergias” krizis, , kevert”
krizis létezését a legtébb szerz6 megkérddjelezi.
A régebben leirt ilyen esetekben az egyre fokozdédd
légzGizomzat gyengeség miatt tuladagolt kolineszteraz-
gatlék mellékhatdsa okozta a tlineteket, az extrém léguti
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valadékképzédést, ami ordogi korként a fokozédd kohogés,
a légutakban képz6dd nydkdugdk kialakuldasa uatjan a
légz6izomzat tovabbi faraddasat, végiil 1égzési elégtelenséget
okozott.

A MG kezelése:

MG-ban a kezelés célja a tinetmentes, vagy kozel
tinetmentes allapot, azaz ,tlineti remisszi6o” elérése,
lehet6leg mellékhatasok nélkiil, vagy elfogadhatd mértéki
mellékhatasok aran.

Az utdbbi évtizedek terapids elérelépéseinek kdszonhetben
a jelenleg elérheté gyogyszerekkel és egyéb kezelési
eljarasokkal a betegek dont6 toébbsége egyensulyban
tarthato, tiinetmentes, vagy kézel tinetmentes allapotban
teljes érték életet élhet.

Pyridostigmin (Mestinon): enyhébb tiinetek esetén teljes,
vagy kozel teljes mértéki javulast eredményezhet az acetil-
kolin lebomlasat végz6 enzim (acetil-kolinészteraz) gatlasa,
és igy a rendelkezésre allé acetil-kolin viv6anyag
mennyiségének megnodvelése az ideg-izom atmenetben.
Adagolds: 4 — 5 x 30 mg, maximum 4 — 6 x 60 mg-ig emelve.
Magasabb adagoknal elsGsorban a gastrointestinalis
mellékhatasok fokozdédnak, tovabbi ddézis emelés nem
célszerd.

Lehetséges mellékhatasok: gyomor-bélrendszeri panaszok:
hasi gorcsos fajdalom, hasmenés, siirgetd vizelési inger,
fokozott nydltermelés, izzadas. Nagyobb adagban
izomrangasokat (gyakran a szem korili izmokban),
izomgorcsoket okozhat.

Szteroid és egyéb immunoszuppressziv kezelés: a
betegség kezelésében hatékony, gyakran alkalmazott
kezelések, melyek az ellenanyag termelés gatlasaval a
betegség aktivitdsat csokkentik. Immunoszuppressziv

terdpidat kell megfontolni minden olyan esetben, amikor a
beteg tiineti, kolineszteraz-gatlo kezeléssel nem hozhaté
vagy nem tarthato egyensulyban.

Azathioprin (Imuran): hatékonyan csékkenti a betegség
aktivitasat, de hatdsa csak nagyon lassan, mintegy egy év
elteltével alakul ki, ezért ©6nmagdban csak enyhébb
esetekben alkalmazzdk, a Mestinon kiegészitéseként,
ha azzal nem érhetd el kell8 mérték( javulds. Altaldban
inkabb szteroiddal kombindlva allitjdak be, részben azért,
hogy erdsitsék a szteroid hatdsat, részben pedig azért, hogy
az Imuran ,védelmében” a szteroidot lassan, fokozatosan
le lehessen épiteni. Mire a szteroid leépitése utan
6nmagaban szedi a beteg az Imurant, addigra mar kialakul
a gyogyszer hatasa.
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Lehetséges mellékhatasok: a gydgyszer szedése mellett
rendszeresen (kezdetben kéthetente, majd havonta, késébb
kéthavonta) ellendrizni kell a vérképet, majfunkciot, mert
mindkett6 romolhat a gyodgyszer hatdsara. ElG6fordulhat
hanyinger, hanyas, gyomorfdjds, étvagytalansag. A kezelés
elsé heteiben ritkan el6fordulhat 1az. Sulyos mellékhatasok
esetén a gyogyszert el kell hagyni - ezt a dontést mindig
célszer( a kezel6orvossal/haziorvossal megbeszélni!

Szteroid (prednizolon, metilprednizolon):

Lassan, fokozatosan emelkedé adagban, rendszerint
masnaponkénti adagolassal keril alkalmazéasra (ennek célja
a mellékhatasok minimalizdlasa). A szteroid hatdsanak
kialakuldsa gyorsabb, 2 - 3 hdnap alatt bekovetkezik.
A szteroid adagjat a myasthenias tlinetek megsz(inése, a
klinikai allapot stabilizdléddsa utan mintegy két hdnappal
lehet elkezdeni fokozatosan csokkenteni, egészen addig az
adagig, mely mellett a beteg allapota még stabil marad, és a
mellékhatasok is elfogadhatdk (optimalis esetben a szteroid
teljesen leépithetd, rendszerint Imuran ,,védelemben®).

Lehetséges mellékhatasok: A tartds szteroid kezelésnek
szamos mellékhatdsa van: a fokozott étvagy kovetkeztében
hizas, vérnyomas emelkedés, vércukor
emelkedés/cukorbetegség, almatlansag, arc kikerekedése
,un holdvilag  arc”), z6ldhalyog, szlirkehalyog,
izzadékonysdg, bér elvékonyodasa, sérilékenysége,
fokozott sz6rosodés, hajhullas, hosszu ideig tartd kezelés
esetén csontritkulds fordulhatnak el6. Megn6 a gyomor -
nyombél fekély kialakulasanak kockazata is, emiatt célszer(
a szteroid mellé un. ,,gyomorvédé6t” szedni. Szteroid kezelés
mellett a fert6zések kockazata is megné.

A mellékhatdsok tobbsége a szteroid adagjaval is
Osszefliggést mutat, magasabb adagoknal markansabb
mellékhatasok alakulnak ki, az adag csokkenésével
a mellékhatdsok mérséklédnek.

Ocularis (csak szem tiinetekkel jaré) myasthenidban a
tineti (kolineszteraz gatld) kezelés sikertelensége esetén
szteroid terapia megkezdése javasolt, kis adaggal,
fokozatosan emelve a metilprednizolon adagjat a legkisebb,
hatékony ddzisig, lehet6leg mdasnaponkénti adagoldssal.
A szteroid leépitését kovetSen ismételten kialakuld
visszaesések esetén megfontolhatd azathioprin tarsitasa.

(,terapias aferezis”, »PLEX“):
myasthenias krizis, vagy annak veszélye esetén, sulyos

Plazmaferezis

myasthenids allapotrosszabbodasban plazmaferezis
alkalmazasa indokolt (altaldban 3 - 5 alkalommal,

masod-harmadnaponta).  Myasthenids  krizis  esetén
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a plazmafereziseket kovetéen tartés immunoszuppressziv
kezelés bedllitasa feltétlenll indokolt!

Intravénas (IVIG) kezelés.

A plazmacserével megegyez6 hatékonysagu eljaras,

immunglobulin

myasthenias krizisben a szakért6k elsé vonalban
a plazmaferezist ajanljak, a PLEX kezelés hatastalansaga
esetén azonban myasthenids krizis és sulyos myasthenias
allapotrosszabbodas  esetén is  célszerd  IVIG-gel
probalkozni.

Miitéti kezelés: Csecsemdmirigy eltdvolitds elvégzése

csecsemdOmirigy daganat esetén minden mdlthet6 esetben
indokolt. Thymoma nélkiili esetek: a kézelmultban lezarult
nagy randomizalt multicentrikus tanulmdny igazolta
a thymectomia elvégzésének hosszi tavi el6nyeit.
A vizsgdlatban 18 - 65 év kozotti, AchR ellenanyag pozitiv
generalizalt myasthenids betegek vettek részt, akik
kiterjesztett, szegycsont atvagassal végzett thymectomian
estek at. A beavatkozds hatasara szignifikans tiineti javulas
kovetkezett be, és csokkent a szikséges szteroid
mennyisége is. Ezen eredmények alapjan a thymectomia
mindenképpen javasolhato fiatalkori (45 év alatti kezdet, de
egyedi mérlegelés alapjan idésebb korban is elvégezhet§),
AchR ellenanyag pozitiv generalizdlt myasthenidban.
A miitét labilis allapotu betegnél krizist provokalhat, tehat
mindenképpen célszer(i el6tte a beteg allapotat stabilizalni:
a thymectomia nem slrg6sségi mitét! Myasthenias
krizisben thymectomiat végezni tilos! A m(tét utani javulas
hénapok mulva vdarhatd. Vilagszerte, igy hazdnkban is,
a transthoracalis feltarasbdl végzett thymectomian kiviil
az utdbbi években egyre inkdbb elterjed a video-asszisztalt
thoracotomias eljaras (VAT). Lényeges, hogy
a thymectomia végzésében jartas centrumokban keriiljenek
a betegek mlitétre, ahol azokban az esetekben is kell6en
kiterjesztett ml(téti eljaras torténik, amikor a betegnek
nincs thymomaja. Gyakorlott sebész esetén, nagy
centrumokban, ahol kell§6 szdmu thymectomia torténik,
mitéti szovédmeény igen ritkan fordul el6.

Refrakter myasthenia (=kezelésre nehezen reagald
myasthenia):

A legljabb nemzetkozi ajanlas szerint akkor beszéliink
refrakter myastheniardl, ha az alkalmazott kezelés: szteroid
és legaldbb kétféle, kell6 dodzisban, kell6 ideig adott
immunoszuppressziv szer ellenére sem valik a beteg
tinetmentessé, vagy kozel tlnetmentessé, vagy
tolerdlhatatlan mellékhatdsok alakulnak ki a kezelés
hatdsdara. A betegek 10 — 15 %-a tartozik ebbe a
kategoridba.
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Terhesség és myasthenia: A myasthenidas né sziilhet.
A terhesség nem rontja a betegség hosszu tavu
kimenetelét, és a myasthenia sincs érdemi hatdssal a
terhességre, magzatra. Az elsé trimeszterben és szilést
kovetéen a tlnetek rosszabbodhatnak. Hosszabb
korlefolyas, remisszié esetén a betegség ,felldngolasanak”
esélye csokken. Terhesség alatt a kolineszterdz-gatlé terapia
minden tovabbi nélkiil folytathaté. Nincs arra adat, hogy
az azathioprin és a prednizolon teratogén hatdsu lenne,
igy szlikség esetén, sulyos MG-ban az azathioprin-
kortikoszteroid, esetleg a ciclosporin kezelés folytatdsanak
nincs egyértelm( kontraindikaciéja terhesség alatt sem,
minden mas immunszuppressziv szer addsa kontraindikalt.
Plazmaferesis és IviG adasa sem ellenjavallt.

Szoptatas és myasthenia: az AchR ellenes ellenanyagok
atjuthatnak az anyatejbe, igy nem javasoljdk a szoptatdst
azokban az esetekben, amikor a magzatndl Ujszllottkori
myasthenia alakul ki. Egyéb esetekben a szoptatasnak nincs
ellenjavallata. A kolineszteraz-gatldé Mestinon nagyon
alacsony mennyiségben jut at az anyatejbe, igy szoptatas
alatt is szedhetd. A kortikoszteroid 4 éraval a bevétel utan
mar nem, vagy alig mutathaté ki az anyatejbdl, igy
a szoptatds alatt, megfelel6 idézités mellett folytathato.
Az azathioprin ugyancsak nem, vagy alig jut at az anyatejbe,
6 6rdval a bevétel utan mar gyakorlatilag nem mutathaté ki,
igy szoptatas alatt is folytathatd a kezelés (napi egyszeri
gyogyszer bevétel mellett a szoptatds id6zitése nem
jelenthet kilénoésebb gondot). Egyéb immunszuppressziv
szerek szedése szoptatas alatt nem megengedett.

Védéoltasok myasthenidban: Nincs meggy6z6 bizonyiték
arra vonatkozéan, hogy a védéoltasok beadasa befolydsolna

a myasthenia tineteit, és a véddoltasokra adott reakcié sem
gyengll myasthenidban. Megfontolas targyat a védéoltasok

Készdnetnyilvanitds
A véddboltasokkal kapcsolatos rész lektordlasdért
dr. Kulcsar Andrea védGoltasi szaktanacsaddnak.
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tehat csak azokban az esetekben kell képezzék, amikor
a beteg immunoszuppressziv kezelésben részesiil. Ezekben
az esetekben egyrészrél gyengiilhet az oltasra adott reakcid,
masrészr6l pedig az él6 attenualt kérokozoval torténd
oltas kontraindikalt, szabadon nem adhatd, csak oltasi
tanacsaddban torténd vizsgalat utan! Optimalis esetben az
immunoszuppressziv kezelés megkezdése el6tt célszerii a
betegeket véddéoltasokkal ellatni, védettségiiket felmérni
véddoltassal megel6zheté fert6zésekkel szemben:
hepatitisz A,B, baranyhiml, kanyaré, rubeola, mumpsz.
VédGoltasok aktualizaldsa javasolt emlékeztetd oltasokkal:
dpt (diftéria pertusszisz,tetanusz), fogékonyak oltasa
baranyhimlg, kanyaro,rubeola, mumpsz, hepatitisz A,B és
mindenképpen pneumococcus, szezonalisan influenza ellen.
A beteg kornyezetében él6k immunizacidja indirekt
védelmet jelent a beteg szamara! (Baranyhimlg,
pneumococcus, meningococcus, influenza).

Az oltasi gyakorlathoz az irdnyelveknek megfelelé oltési
séma javasolt.

Az immunolodgiailag sériilt betegek oltasanal oltast kovetden
a védettség ellendrzése sziikséges, mely alapjan alternativ
oltasi sor lehet sziikséges ismétlé oltasokkal.

Ellenjavallt gydgyszerek:

Bizonyos gydgyszerek ronthatjdk a neuromuscularis
transzmissziot, és igy a myasthenidt. Szdmos gyogyszer
elGirataban szerepel a myasthenia mint ellenjavallat. Ezek
hivatalos listdja elérhetd

A ,kontraindikalt szerek” kategdridba tartozé gyogyszerek
adasat myasthenidban lehet8ség szerint mindenképpen
kerilni kell. A ,potencidlisan tlinetsulyosbité” kategdridaba
sorolt gyogyszerekrdl altalanossagban elmondhatd, hogy
stabil allapotu, remisszioban |év6 myasthenias beteg
esetében nagy valdszinliséggel nem provokalnak tilinetet,
ezekkel a gydgyszerekkel csak rosszul beallitott,
labilis myasthenia esetén sziikséges fokozott dvatossag.

kiegészitéséért ezuton szeretnék koszonetet mondani

A ,KONTRAINDIKALT SZEREK“ listdjanak elkészitéséért és gondos karbantartasaért dr. Fornadi Laszlé féorvos urat illeti kdszonet

Szerkeszté megjegyzése: prevalencia: meghatarozott betegségben szenved6 egyének aranya (el6fordulasi gyakorisaga) a teljes

népességben, azaz meglévd esetek

incidencia: egy adott id6tartam alatt Ujonnan keletkez$ esetek gyakorisaga, azaz uj esetek

A ,,KONTRAINDIKALT SZEREK” listaja letolthet6 a honlapunkrél: myasthenia.hu
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THYMECTOMIA MYASTHENIA GRAVISBAN

Kas Jozsef dr.

Orszagos Koranyi Pulmonoldgiai Intézet, Mellkassebészet

Osszeallitas a Myasthenia Hirmondo6 szamara egy eléadas kapcsan (2017.05.20.)

A csecsemOémirigy sebészi eltavolitasa a kezdetektdl fogva
fontos része volt a myasthenia gravis (MG) komplex
kezelésének, amelyben az alapvetd és kiegészitd
gyogyszerek, a besugarzas, a plazmaferezis és a légzési
krizis intenziv ellatdsa a fo tovabbi Osszetevok. A mitét
szerepe természetesen sokat valtozott, midta Alfred Blalock
20 matétrol szamolt be 1944-ben. Ez érthet6, mert a MG
kialakulasarol, jellegérdl, kezelésérdl sokkal tobbet tudunk
azbta, és mindezek az egyre boviildé ismeretek jelentdsen
befolyésoltdk egy-egy korszak kezelési lehetGségeit és egy-

A mitét javallatat ma is elsGsorban a neurologusok allitjak
fel a betegség jellege, lefolyasa, gydgyszeres kezelési
eredményei, az acethylcholin receptor elleni ellenanyag
vérszintje alapjan. Daganat jelenléte vagy gyanuja (CT lelet
vagy képek alapjan) megerdsiti a miitét indokoltsagat, ebben
mar a sebészek is véleményt nyilvanitanak. Tovabbra is
fontos a beteg miitétre vald alkalmassdganak megitélése,
amibe mér a tarsszakmaékat is bevonjuk (anesztezioldgia és
intenziv terapia, kardioldgia). Annak ellenére, hogy sz&mos
szerz6 nagy miitéti sorozatok irodalmi feldolgozasaban
mutatta be a mitét eredményességét, a bizonyitékokon
alapul6 orvoslas kdvetelményeinek ez nem felelt meg. 2016-
ban azonban egy angol foly6iratban 126, szteroid kezelésben
részesiild beteg 3 éves kovetéses vizsgalata alapjan
egyértelmiien megallapithatd volt a kiterjesztett szegycsonti
thymectomia eredményessége.

A miitéti javallatnal ,sebészibb” jellegi kérdés a
csecsemOmirigy eltavolitdsanak modja, vagyis a mellkas
megnyitasanak technikaja. Korébban két mddszer és annak
sebészi (és néha neuroldgus) tabora allt (olykor egy
orszégon belll is) kibékithetetlenul szemben egymassal: a
szegycsont atvagasa és a nyak fel6li behatolas a mellkasba.
A 90-es évek elején - a hasiiregben akkor mar kiterjedten
polgarjogot nyert videoszkopos miitétek - a mellkasban is
kezdtek tért hdditani. Sorra jelentek meg kulfoldi
kozlemények egyre nagyobb miitéti szammal az elsodleges
és masodlagos tiidédaganatok, a  gatori  cystak,
idegdaganatok, majd a csecsemdémirigy eltavolitasanak
VATS (Video-Assisted Thoracoscopic Surgery)
technikajarél és eredményeir6l. Ez a mitéti modszer a
nyitott mutétekkel szembeni eldnyei miatt (kisebb miitéti
megterhelés, kevesebb szovédmény, kevesebb fajdalom a
kisebb metszések miatt, rovidebb apolasi id6, korabbi
visszatérés a munkaba) olyannyira elfogadotta valt, hogy az
Amerikai Myasthenia Gravis Alapitvany (MGFA) 2000-ben
a Neurology és az Annals of Thoracic Surgery szakmai

folydiratokban szinkron megjelentetett kozleményében mar
az alabbi miitéti eljarasokat tartotta 1étjogosultnak MG-ban:

nyaki feltaras (alapvet6 és kiterjesztett)
videotorakoszkopos (klasszikus és kiterjesztett)
szegycsonti feltaras (standard és kiterjesztett)
nyaki és szegycsonti feltaréas

Magyarorszagon csak ezt kovetéen indult el a
csecsemOmirigy miitéteinek videotorakoszkopos kiprobalasa
és kozlése Szegeden (Furdk Jozsef — 2006, 2011). A két
nagy myasthenias mellkassebészeti centrumban (Budapest,
Debrecen) tovabbra is a szegycsonti megkdzelités volt a
kizardlagos gyakorlat. A Budai MAV Kdrhazban (BMK)
2006-ban megsziint a myasthenids betegek mellkassebészeti
ellatdsa. 2007-ben minden mas aktiv betegellatas is
megsziint az AEK-hoz 3. Telephelyként csatolt
intézményben. A BMK-ban 1972-t61 2006-ig 1005
transsternalis (szegycsonton at végzett) thymectomia tortént,
ami a vildgirodalomban is parjat ritkit6 magas miitéti szam
egy intézmény keretei kdzott.

A MG-ban szenvedd betegek mellkassebészeti ellatasa
2006-ban a Koranyiban (Orszdgos Koranyi Thc és
Pulmonologiai Intézet) folytatdédott, ahol a személyi és
targyi feltételek kedvez6vé valasa és egyéb tényezOk
nyoman 2011-ben kezd6dott el a csecsemOémirigy
videoszkdpos miitéteinek végzése. A sokféle megkozelitési
mod (jobbrol, balrol, nyak feldl, szegycsont alol) koziil az
irodalomban is leggyakoribb jobb oldali hdrom (utébb maér
csak két) pontos feltardst vdalasztottuk. Ezt hyperplasiés
thymusra és kisebb méretli (maximum a 5-6 cm-es)
daganatra egyarant alkalmaztuk. A cél tovabbra is a thymus
teljes eltavolitdsa volt a kornyezd zsirszovettel és a
mellhartya egy részével egyitt. Ez — killondsen a tanulési
fazisban - nem mindig sikeriilt maradéktalanul. Mintegy 15-
20 ilyen mitét elvégzése utan mar gyakorlottnak mondhato
a sebész, de még ilyenkor is el6fordulhatnak nehezitd
korulmények, amelyekre figyelni kell. A tdémeges zsirszdvet,
a szokottnal nagyobb kiterjedésii thymus, a beteg testalkata,
a daganat meérete, elhelyezkedése mind probéara teheti a
gyakorlottabb sebészt is. Az optimalistol 1ényegesen eltérd
esetekben a beteggel egyeztetve vissza kell térni a
szegycsonti megkdzelitéshez, és ez a modszer javasolhato
abban az esetben is, ha a videoszkopos miitét kodzben
nagyobb ér sérilése kovetkezik be: ilyenkor a
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széles klasszikus  feltards  (szegycsont atvagas) a
leghiztonsagosabb.

A Koranyiban 2006-2010 kozott 61 myasthenias beteget
miutdttiink szegycsonti feltarasbol, kozottik 10 thymomas is
volt. 2011-2017 kozott 78 myasthenias beteg miitétébdl mar
csak 10 sternotomia (3 thymomas) volt, illetve a 68 VATS
thymectomia (11 thymomas) miitétb6l 4 esetben kellett
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A korai eredmények a miitét utani sz6voédmények, az apolasi
id6, az intenziv osztdlyon toltStt id6 szempontjabol
kedvezéek, és még tovabb javithatoak. A legutolsé 40
mitétnél mar nem volt sziikség miitét alatti szovédmény
miatt szegycsonti feltarasra. A kés6i eredmények - vagyis a
betegek myasthenia allapotanak javulasa - tekintetében még
tovabbi vizsgalatok szlikségesek, amelyek az irodalmi
adatoknak megfeleléen — remélhetéleg alatdmasztjak a

nyitott mutétté atforditani vérzés miatt, de ezek a betegek is VATS  thymectomia  alkalmassagadt MG-ban,  és
gyogyultak. egyenrangusagat a szegycsonti feltardssal 0Osszevetve.

A CSECSEMOMIRIGY (THYMUS)

Az 1998-ban, a Myasthenia Hirmondo els6, bemutatkoz6 szamaban k6zolt cikk, Kas féorvos tr akkor
elhangzott el6adasarol.

Mirigyeknek nevezziik azokat a sejtcsoportokat, amelyek bizonyos vegyi hatasu valadékot termelnek. A test valamennyi mirigye
igen hasonld szerkezetii és kozeli rokonsagban all egymassal, de azok a valadékok, amelyeket termelnek, igen kiilonbozoek.
Elhelyezkedésiik szerint a mirigyek négy csoportra oszthatok:

- bérmirigyek /izzadsag-, faggyu-, kdnny- és tejmirigyek/,

- emésztdmirigyek /nyal-, gyomor-, hasnyalmirigy-, mj- és bélmirigyek/,
- hormonmirigyek /belsé elvalasztast mirigyek/,

- tiido és vese

Az emberi test nagyobb belsd elvalasztasu mirigyei kozé tartozik tobbek kozott az agy felsé részében elhelyezkedd tobozmirigy,
az agyalapi mirigy, a pajzsmirigy, a mandulak, mellékpajzsmirigy, a hasnyalmirigy szigetecskéi, a veséken iilé6 mellékvesék, a
vakbél féregnydlvanya, a pubertas-mirigy és ide tartozik a ,,myasthenia gravis” betegség kialakulasaban leginkabb szerepet jatszo
csecsemOmirigy /thymus/ is.

A csecsemOmirigy a mellkasban, a szegycsont és a 1égcsé kozott helyezkedik el. Gyermekkorban nagyon fontos szerepet jatszik a
fejlodésben, az immunrendszer kialakuldsdban. Arra vonatkozodan, hogy mi torténik vele késobb, a szakirodalomban fellelhetd
tajékoztatasok nem egységesek. Némely leirds szerint a csecsemOmirigy serdiilékorban elsorvad. Més magyarazat szerint nem
sorvad el, csupan visszafejlodik, sszezsugorodik. Elfogadott vélemény az is, mely szerint egyféle zsirszovetté alakul at és ettdl
kezdve csecsemdmirigyként megsziinik mitkodni, de meglehetésen gyakran lehet talalkozni azzal az allitassal is, hogy nem sorvad
el, nem zsugorodik 6ssze, hanem felndttkorban is befolyasolja az immunrendszer miikddését. Hogy némiképp megértsikk a
csecsemémirigy viselkedését, felkerestiik dr. Kas Jozsef adjunktust, a Budai MAV Koérhaz mellkassebész orvosat, és
megkérdeztiik téle, mely allitas igaz a fentiek kdzdl.

dr. Kas Jozsef:

,,Valosziniileg mindegyikben van igazsag, mert a szervezetben egyetlen szerv sem muikodik csak egyféleképpen, csak egyfajta,
valaki, és valami altal elrendelt, vagy tankonyv altal leirt modon. Sokféleképpen reagédlnak és miikodnek szervek. Mi is
tapasztaltunk mar olyat, hogy teljesen elsorvadt. Itt azért el kell kiiloniteni a csecsemdmirigy fizikai képét és miikodését, mert a
kett6 nem mindig parhuzamos egymassal. Latszolag Osszezsugorodott, egyben elzsirosodott csecsemOmirigyben is lehetnek
miikodoképes mirigyrészek, amelyek szemmel nem lathatok, de mikroszkoppal a miikddés kimutathato, és van tigy, hogy valoban
teljesen elzsirosodik, semmiféle, tigynevezett ,,védémiikodései” nincsenek, és mikroszkoppal sem mutathaté ki megmaradt
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mirigyallomany. De lehet benne un. patologiai eltérés is, amikor cisztdk képzédnek benne. Egy specidlisan myasthenias
alapbetegség kiindulopontjanak jelenleg tartott allapota az, amikor vagy megmarad a mirigy miikddése, vagy megmarad a mirigy
szovete kis mikroszkopikus méretben, és valamilyen provokativ tényezd (1éguati hurut, trauma, miitét, psychés stressz, fizikai
megterhelés) nyomdn ismét elkezd mikddoképessé valni, tehat aktiv, belsé hormonelvélasztast mirigy képe all el6ttiink. Mai
ismereteink szerint ezzel van 6dsszefliggésben a myasthenids betegség kialakulasa. Az utébbi id6ben jelentés haladéas tortént a
myasthenia gravis kezelésében. Annak ellenére, hogy a betegséget ma még nem tudjak teljesen meggyogyitani, a rendelkezésre
all6 kezelések eléggé hatasosak ahhoz, hogy a betegek tobbsége jelentds javulast mutasson, és relative normalis életvitelre legyen
képes. A kezelés kiilonbozé formai a gydgyszeres kezelést, a thymectomiat (a csecsemOmirigy sebészeti eltavolitasat) és a
plasmapheresist

(a kdros antitestek eltavolitasat a beteg vérplazmajabdl) foglaljak magukba. A kiilonb6zé kezelési médok alkalmazésa fiigg a
beteg allapotanak silyossagatol, attol is, hogy mely izmokra terjed ki a betegség, valamint a beteg életkoratdl vagy egyéb
egészségiigyi problémaitol. A kezeldorvos biralja el, hogy a beteg szamara melyik kezelési mod a legmegfelelobb. (Nem vagyunk
egyformak!)

Koszonjitk orvosainknak, hogy eljottek hozzank eléaddst tartani és mind ezt irdsban is eljuttattak hozzdank.
Szeretnénk ezt a hagyomdnyt lehetdség szerint tovabb folytatni.

~Hallgass meg!

Farkas Ferenc
agrarmernok. (1943)

Egész életemben mozgd munkat végeztem, leveg6n, allatok kdzott. Szinte influenzas sem voltam soha.

2010 elején furcsa tineteim lettek, végil sztrokot allapitottak meg. Feleségem folyamatos figyelmeztetésére, aki valahonnan
hallott a myasthéniardl.(lecsukddd szemhéj volt a f6 indoka), koriilbeliil két év hezitalas utdn elmentem Dr. Nagy Zoltanhoz, 6
adott kiprobalasra gyogyszert..(myasténia gyogyszer volt) és ez bevalt. A szajlefittyedés, nyelés, szemlecsukddas, s egyéb
panaszok megsziintek.

A Délpesti Korhazban a vizsgalatok utan napi két Mestinon tablettat tanacsoltak. Az elsé idészakban tobbszor tuladagolasi tiinet
jelentkezett, majd sajat tapasztalatom szerint négyszer 1/2 tablettat szedtem hat 6ranként. Ezzel az allapotom tiinetmentessé valt.
2016-ban a nyari melegekben az &llapotom romlott, és a napi adagomat duplajara kellett emelni. 2017-ben &llapotromlés miatt, a
felllvizsgalaton javasoltak a mestinon négydrankénti szedeseét.

Dr Tegze Judit javaslatara beléptem a MG-6nsegité csoportba, ahol érdekes dolgokat olvastam, hogy a javulast elésegiti a
testmozgas, a tej, cukor, zsir melldzése,teljes kidrlésii kenyér fogyasztisa, stb. Ezek betartdsaval az allapotom teljesen
tiinetmentessé valt. Igy egy ideje napi négyszeri fél tabletta elegendd. S6t, az idei nagy melegben sem rosszabbodott az allapotom.
Annak ellenére, hogy az orvosok nem figyelmeztettek az étkezésre, véleményem szerint fontos az emlitettek betartasa.

Felajanlas
Sok myasthénidban szenvedd holgy panasza, hogy a havi ciklus idészakosan siilyosbitja a myasthénias allapotot.

Kertész Janos kineziologus, természetgyogyasz felajanl egy ingyenes kezelési alkalmat egy ilyen panasszal kiizd6, aktiv kora
ndnek. Reménye szerint ez a panasz nagy mértékben enyhithet, akar meg is sziintethetd. Jelentkezni lehet a Szerkeszt6ségben.
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A gYBgYLts ének és zene
Kezdetben vala... Az éneklés a csont sipokkal, dobokkal, csorgdkkel, allati bélbdl sodort hura kezdetleges hangszerekkel valo
zenélés 6sidok ota az emberiség sajatja. Okorban mér zenekarok alakultak a nép, a vezetSk szorakoztatésara, hadi felvonulasok,
vallasi ceremdniak zenei kiséretére. Kézelmultig az emberek a hagyomanyaik, vallasuk okan énekek szézait ismerték és ritusaik,
oromeik, banataik megélésében (mai szdval a stressz feldolgozasban) felhasznaltak a zene testet, lelket gyogyit6 hatasat, tébbek
kdzott a tancon keresztil is.

A zene elsé gyogyitd emlitése a Biblidban szerepel. Izrael elsé kirdlya Saul (i.e.Xl.sz.) péalydja szépen indult. Hatalomban
fokozatosan eltorzult, szenvedd emberré valt. Fia David lyran jatszott dallamai gyogyitottak ki blskomorsagabdl. Kain és a
kivonulas egyiptomi faradja utan Saul volt a harmadik depressziés ember a Biblidban.

A zene magikus erejének példazata az antik mitoldgiaban formdja a kelta, ir zenében, a gydgyitasban, valamint diszes
Orpheusz a legendas dalnok és szerelme Euridiké formgja a  klasszikus  zenében  kap  szerepet.
torténete. Az alvilag urai Orpheusz varazslatos lyra jatékara N

mégis kiengedték az elhunyt Euridikét. A torténet szomord
véget ért, mert azzal a kikotessel engedték el, ha Orfeusz nem
tekint hatra mikor szerelme kdveti. De ezt nem birta megalini
és iméadott holgyét vegleg elvesztette.

¥

Az antik vilag legvarazslatosabb hangszere a harfa volt, a
spiritudlis gydgyitas szimbdluma. Mitoszok utalnak a héarfa
égi eredetére, a maltban egyetemesen az istenek ajandékéanak
tekintették. A hangszer misztikus 0sszekottetés és egy
tokéletes kommunikacids eszkdz volt a Mennyorszag és a
Fold kozott. Hangszinének elblivold és relaxalo hatasa mar az
els6 torténelmi feljegyzések el6tt nyilvanvald volt. A 24 hiros kelta harfa 10

. . - - L huros lyra az
kdzépkori katedralisok zenéjében is szerepelt, manapsag népi y

i.e.VIll. szazadbol

Utobbi évtizedekben, amikor a lelkiallapot szerepét az un. pszichoszomatikus betegségek gyogyitasban is felismerték, tudomanyos
vizsgalatokkal igazoltak, hogy bizonyos problémak (emésztési, immunoldgiai, stb.) fellangoléasai részben stressz oklak, melynek
soran a magatartas, a lelki €let és az immunrendszer szoros 0sszefiiggésben mitkodik.

Egy kis biologia... Az autonom idegrendszer a kdzponti idegrendszerhez kapcsolddik (keringés, légzés, emésztés, endokrin,
reproduktiv, stb.), ennek egyik &ga a szimpatikus (serkentd, energizals), masik a paraszimpatikus (gatlo, relaxalo) ag, melynek
ritmusa és egyensilya az életvitelben igen fontos. A mai rohano, stresszes életvitelben nagy a szimpatikus talsuly, mely a
szervezet kimeriilésével adott id6tdvon sulyos betegségeket okoz (daganatos, autoimmun, mésztési, kardiovaszkularis). A
paraszimpatikotonia erdsitésében az éneklés, zenélés terapias hatisainak az alabbi fontos szerepet tulajdonitanak: (1)pozitiv
érzelmeket indukdl, depresszid és szorongas ,ellenes”, (2)fokozott pozitiv koncentraciot igényel, relaxalt allapotban tart,
(3)szabéalyozott Iégzési kontroll &ll fenn, (4)kdzdsségi elmény folyamatos tanulds, (5)az immunkompetencia (nyalmintak alapjan),
gasztrointesztinalis immunfunkciok javulésa.

A vilag sok helyén az elterjedt 6si gyogyité rendszerek szinte mindegyikében nagy hagyomdanya volt a zenével, hanggal, énekkel
valo gyogyitasnak. A kifinomult, szakralis éneklés fizikai sikon megnyitja a hangképz6 szerveket, ami boldogsagérzettel ,nyitja
meg” a szivet. Zenébe, éneklésbe vald belefeledkezéskor az agy fajdalomérz6 és félelmi kozpontja egy bizonyos hatérig
»kikapcsol” (pld. hadsereg). Egyes klinikakon megfelel6 zenéket alkalmaznak a paciensek nyugtatasara, miitétek kozben, vagy pl.
agyvérzés utani labadozas idején a zene hatdsara torténé mozgasgeneralasra. Az ének és zene hatast gyakorol a lélekre a
személyiség fejlédésre egyarant. Az emelt 6raszamban éneket, zenét tanulok jobban teljesitenck mas tantargyak terén is (a Kodaly
modszer hazai és kilfoldi tapasztalatai).

Aktiv hobby zenészként a Magyar Myasthenia Gravis facebook csoportban feltett kérdésre az alabbi gyonyorii valaszok
érkeztek: E.Zoltdnné: , Hiszem és vallom, hogy ha az ember 6romét leli a zene hallgatasaban, mindegy milyen zenét hallgat! Az
biztosan gydgyitja a lelkét és ha a lélek gyogyul akkor a test is. G.Erika: ,, Tiz évig énekkarban énekeltem, de most is nagyon
szeretem a zenét. Amikor egyetemre jartam volt egy lelki egészség cimii kurzusunk, ott pedig a kovetkezdket mondta az oktatéonk a
zenérdl: A zene tars a vigaszsagban, és gyogyir a fajdalomra. Gyogyité erdvel bir, a lélek harménidja pedig a test gyogyuldsat is
segiti.” B.Réka: ,,Szorakoztatasra majd kés6bb megerdsitésre kezdtem el népdalokat tanulni. Valami megmagyarazhatatlan

[N
(97

nyugalom és 6si biztonsag fog el hallgatas és éneklés kozben, ami erét ad és feltolt. A jobb lelki kozérzet a zenével egyiitt jar.

Gyakean hallgassunk, daloljunk, dadoljunk valami szépet egészségiink évdekében!

E cikk megirasat Tolkien: Gyiiriik ura c. filmjének zenéje ihlette. (Lelkos Zoltin)
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Kellemes Kardcsonyt, boldog Ujévet
és fOként jo egészséget Rivinunk!

Tagdij

Az alacsonynak szamitd, évi 1.000.- Ft-os tagdij fizetése kotelezé.
Azonban az egyre novekvd drak miatt jo néven vessziik adomanyok
kuldését is.

Ne felejtsetek el, hogy a tagkényvetek jovore csak a tagdij befizetése
utan kapott, évente megujitott pecséttel érvényes. A befizetésekrdl a
gazdasagi vezetd pénztarbevételi bizonylatot allit ki, és a befizetés
igazolasara a bizonylat masolati példanyat megkuldi tagunk, illetve az
adomanyoz6 cimére.

Az 0sszeget tovabbra is Telekné Gyurina Krisztina cimére kildjétek
(2134 Szod, Sagvar u. 6.) vagy személyesen a kozgyiilésen
befizethetitek. Kérink Benneteket, akinek fontos csoportunk
fennmaraddsa és lehetdsége van rd, rendezze elmaraddsat.

Mint ahogy az a neviinkben is dll, csoportunk onsegitd és nem
onsegélyezd. Igy anyagi tamogatdist nem dall médunkban nyijtani, de
nyitottak vagyunk minden, a kézosségiinket érintd gondokra és
nehézségekre.

GYOGYASZATI SEGEDESZKOZOK tovabbra is kolesondzhetdk:
vérnyomasmérd; kadra furas nélkiil felszerelhetd kapaszkodo a kadbol
val6 kilépéshez; kadba is allithatd zuhanyszék; guruld zsamoly also
szekrények eléréséhez; biciklitiléses guruldszék, konyhai munkahoz;
tablettafelez0, tablettatoro.

TG fik,

Nem faztok, ti téli fak,
Mikor meztelen az dg?
EldobtdtoR a nydri z6/d
S az Gszi aranyruhdt.

Ejnye, efnye, téli fak,
Ez aztdn a furcsasdy:
Hideg télben levetRGztoR,
nydron viseltek ruht.

(Zelk Zoltin)

Fontosabb cimek, telefonok e-mail-ek :
MGOB elnék: Telekné Gyurina Krisztina

2134 SzG6d, Sagvar u. 6.

Tel: 06-27/388-715 és 06-20/357-32-60

E-mail: telek.kriszti@gmail.com

Tiszteletbeli elnék: Oroszvary Marta T
MGOB pénztaros: Telekné Gyurina Krisztina

MEOSZ Kbzpont: 1032 Bp. San Marco u. 76.
Tel: 06-1/38-85-529/219-es mellék
Ugyelet kedden: 11-15-ig.

Debreceni alcsoportvezetd: Kopasz Arpadné Zsuzsi
4029 Debrecen Csap6 utca 81.
Tel: 06-52/311-559 és 06-20-314-6066

Jogi kérdések: Dr. Rubi Gabriella tigyvéd
4400 Nyiregyhaza Virag u. 37.
Tel: 06-30/9638-536

Etkezési tanacsado: Lelkes Zoltan

2625 Koéspallag, Kalvaria u. 13.

Tel: 06-27/375-427 és 06-30/652-69-61
E-mail: lelkes.zoltan@gmail.com

Felndtt és gyermek MG ellatasok:

Délpesti Kérhaz MG rendelés: (kedd-szerda-csuitortok):
1204 Bp. Kéves u. 2-4. Tel: 06-1/289-62-00 kdzpont.
Idépont egyeztetés és dgy biztositds: a 11-77-es melléken
torténik.

DOTE MG rendelés: 4012 Debrecen, Nagyerdei krt. 98.
Tel: 06-52/43-22-84 kdzpont.

Nyiregyhaza Jésa Andras Kérhaz Neuroldgiai Osztaly
MG szakrendelés

kedden 12-t6l: el6zetes id6pont egyeztetéssel.
4400 Nyiregyhdaza Szent Istvan u. 68.

Tel: 06-42/46-56-66 kdzpont.

Pécsi Tudomany Egyetem Neuroldgiai Klinika
7623. Pécs Rét utca 2.
Tel: 06-72/535-900 kozpont.

Gyermek MG ellatds Budapesten: Heim Pal Kérhaz
1089 Bp. UllGi u. 86. Tel: 06-1/21-00-720 kdzpont

Honlapunk: myasthenia.hu

MYASTHENIA HIRMONDO, a MEOSZ — MGOB id6szakosan megjelend, belsé kiadvanya
Felel6s kiadd: Telekné Gy. Krisztina ligyvezet$-elnok, Szerkesztette: dr. Tegze Judit, Telekné Krisztina, Juhasz lldiké Judit,
Nyomtatds: ALFA Nyomda 1139 Budapest, Lomb u. 22.
Szerkeszt8ség cime: 1032 Budapest, San Marco u. 76. Telefon: 06-1/ 388-23-88/219. Ugyelet: kedd 11-15-ig.
Bankszamlaszam: OTP Rt. XIII. ker. 11703006-20034962 MEQOSZ, Adészdm: 19002732-2-41
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