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SLE, azaz szisztémas lupus
erythematosus - ez a meg-
jelolés aligha mond sokat,
de még a lupusz kifejezés is
leginkabb csak a Dr. House
sorozat egyik részébol rém-
lik a t&bbségnek. Pedig az
egyik legsokarcubb, leg-
alattomosabb autoimmun
zavarrol van sz6, amely-
6l Purgel Zoltéannal, a
Schopper Gabriella Magyar
Lupus Egyestilet elndkével
beszélgettiink.

Purgel Zoltén

Mi a lupusz lényege?

A lupuszt nagyon nehéz leirni
és diagnosztizdlni, mert ezer-
arc(: nagyon sok olyan tiine-
te van, ami mds betegségé is
lehet, és az Osszes szervrend-
szert érintheti a vesétdl a szi-
ven 4t az iziiletekig. Magyar-
orszdgon Budapesten, Debre-
cenben, Pécsen és Szegeden
miikédik olyan autoimmun
centrum, ahol a legjobban ké-
riil lehet hatdrolni, mirdl van

sz6. A betegek mintegy felénél
jellemzd6k a veseproblémaik, ez
drulkodé jel lehet.

Hany lupusz-beteg élhet ma
Magyarorszagon?

5-6 ezer, tobb mint fele diag-
nosztizalt - a msik fele vagy
el sem ment orvoshoz, vagy
mds diagndzist allitottak fel
nala. Tiz beteg koziil kilenc 4l-
taldban né, és az elsb tiinetek
jellemzdéen a serdiilékorban
jelentkeznek. Nem fert6z, de
orokloédik: az én csalddomban
is szdmos alkalommal jelent-
kezett trombozis, viszont ko-

- rabban senkit sem diagnosz-

tizdltak lupusszal az apai dga
hozzitartozéim korében. Ok-
kal feltételezhetd, hogy naluk
is koze volt a probléméknak a
lupuszhoz.

Az 6n esetében hogyan kezd6-
dott a betegség?

Reggelente, amikor fel akar-
tam kelni, azt éreztem, hogy
egyszerlien nem megy, sza-
kasztott olyan volt a kdzérze-
tem, mint egy végigmulatott
éjszaka utan. Ezt nem veszik
igazdn komolyan az orvosok
sem, de egy id6 utdn muszdj
volt érdemben foglalkozni ve-
le. Ez az extrém féradékony-
sag is a lupuszbetegek legalabb

90 szézalékénal jelentkezik.
Emellett veseelégtelenség is
fellépett, az alsd végtagjaim
pedig elkezdtek vizesedni. Ezt
kévetben kezdtek el vizsgélni
az emlitett autoimmun cent-
rumokban. Mivel ez egy au-
toimmun betegség, a lényege,
hogy ,,megbolondul” az im-
munrendszer: igy példdul a
vesét is idegen testnek litja, és
prébal ellenanyagokat termel-
ni ellene, ,kilokni” a testbél.
Sokakndl pillangé alaku ki-
iités jelenik meg az arcon el6-
sz0r, netdn nyaki fijdalmak,
tiid6problémak, vérszegény-
ség, idegrendszeri tiinetek, fej-
fajas vagy depresszid jelentke-
zik. Tényleg mindenféle tiinet
cléfordulhat.

Mi a kovetkezd lépés, ha meg-
sziiletett a diagnozis?

Szisztémds megbetegedésrol
beszéliink, amelynek kovet-
keztében az immunrendszer
egész szervrendszereket ta-
mad. A rendellenesség kréni-
kus, csak kezelni lehet, meg-
gyogyitani nem. De a betegek
is tobbfélék: van, akinél csak
az arcon megjelenik a pillan-
gokiiités, de mds baja nincs az
illetének, igy aztan nem is fog-
lalkozik vele kiilondsebben.
Maésoknak nagyon komoly féj-
dalmai lehetnek.

| keésziil

Halalos is lehet a lupusz?

Ma miér nem kell annak len-
nie, de dtven-hatvan évvel ez-
el6tt, amikor még nem ismer-
ték annyira az orvosok, bele-
haltak az emberek. Ha valaki-
nek a betegség megtdmadta a
veséjét, azzal nem lehetett mit
kezdeni, hiszen nem létezett
még vesedializis, nem volt le-
het8ség transzplantéciéra. Es
a vese a méjjal ellentétben nem
tud regeneralédni. Ha felisme-
rik a problémat, a kdrosodds
megillithaté, de akkor sem le-
het visszaforditani. Magyar-
orszag szerencsére élen jar or-
vosi tehetségekben, és ha jé
orvoshoz keriil a beteg, ha ne-
hezen is, de a szakember diag-
nosztizalni tudja a bajt. De a
vese nem féj, nem ,,5z61”, hogy
probléma van, csak alattomo-
san tonkremegy akdr hoéna-
pok alatt. Ezért ijeszté annyi-
ra ez az egész: visszaforditha-
tatlan kérosoddsok térténhet-
nek gyakorlatilag jelek nélkiil,
aztdn az ember hirtelen azon
kapja magét, hogy élete végé-
ig dializisre kell jarnia hetente
hirom alkalommal.
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; Alattomos és veszélyes .
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Onnek hogy telnek a minden-
napjai? Mennyire gatoljak a
problémai a hétkoznapi élet-
ben?

Folyamatos kezelés alatt allok,
és szteroidtartalmi gyogy-
szert szedek, amely blokkolja
az immunrendszert. Ilyenkor
mds gybgyszereket is szedni
kell a szteroidok mellékhatd-
sainak enyhitésére, amik igen
sokrétiiek lehetnek a sziirke-
hélyog-képz6déstSl kezdve a
refluxon 4t a hangulati zava-
rokig. Més lehetéség nincs, de
évtizedekkel ezelbtt még ez
sem 4llt rendelkezésre, hanem
pér év alatt belehaltak a bete-
gek a szerveik kérosodésaba.
Léteznek ugynevezett biol6-
giai terdpids, nagyon modern
készitmények, amelyek nagy-
sigrendekkel  hatdsosabbak
a szteroidos gyoégyszereknél.
Magyarorszagon egyedi mél-
tanyossag alapjin tud az orvos
felirni ilyet, de az OEP nem
tdmogatja, mert nagyon dra-
ga gyogyszerekrél beszéliink.
Hogy mennyire gétol a beteg-
ség a hétkoznapokban? Nagy-
ban. Kordbban 30-40 ezer pél-
ddnyos hirde-
tési ujsagokat
szerkesztettem
és  tordeltem,
és elég por-
gbs tempdban

éltem. Hatirid6s feladatokat
ma mar eleve nem is vélla-
lok el, mert idénként hihetet-
len faradékonysag tor ram, és
nem tudok ellene védekezni.
Emellett pedig szdmos élet-
vezetési instrukciot is be kell
tartanom.

Mint példaul?

A veseproblémdk miatt ele-
ve komoly diétat kell tarta-
nom, nagyjabél 1000-1500
kalérids étrendem van. Emel-
lett a napfény sem tesz jét, és
kérosithatja a szemet is, sz6-
val ha lemegyek a Balatonra
nyéron, ott sem fekhetek ki a
napra ¢rdkra. Mozgdsban is
csak enyhébb megerdltetése-
ket javasolnak az orvosok a
lupuszbetegeknek, bar ez nyil-
van egyénenként is valtozik.
De az sem jo, ha valaki begu-
bézik, és semmit sem csindl.
Keresni kell valami kapaszko-
dét: nekem a fotdzas lett ilyen
hobbi, és miéta dtalakitottam
az életemet -- vagyis behuz-
tam a kéziféket -, a betegsé-
gem is jobb. Az egyesiiletiink
is segit ebben a betegeknek a
kilonbozé programok, féru-
mok révén, és midta a lupusz
a Dr. House egyik epiz6djéban
is felbukkant, a kéztudatba is
jobban 4tment, hogy egyélta-
lan létezik ez a betegség.



