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Ismerje meg Lillyt:
38 éves, a betegség megjelenése el6tt.

Demografiai adatok:

38 éves, tandr, kozepes jovedelemmel. Férjhez
ment Benhez, 45 éves, alkalmazott villanyszereld.
2 gyermekiik van, 5 és 7 évesek. Egy nagyobb
eurdpai véros kilvarosaban, egy csaladi hazban
élnek.

Pszichografia:

anyagilag O a f6 jovedelemforras, mivel tobbet
keres, mint a férje. Lilly mindig ott van mindenki
szamara. Edesanyja még él, édesapja nemrég halt
meg rakban. Felel@sséget érez mind az egyediil
él6 édesanyjaért, mind az anyosaért, aki a
kezd6d6 demenciaban szenved.

Hobbija:
kocogds, olvasds, utazds, a csaladdal vald egyiitt
toltott id6.

Szokasok:

nagyon elfoglalt a munkaban és a maganéletben
egyarant , tul keveset alszik, tobbnyire egészséges
ételeket fogyaszt.

Személyes célok:
id6t szanni a csalddra és az utazasra, gyakrabban
kimozdulni a természetbe, lovagolni.

Szocialis kérnyezet:
jo a kapcsolata a munkatdrsakkal és a
szomszédokkal; mindenki kedveli.

Kivansagok és sziikségletek:
a leheté leghosszabb ideig szeretne dnellatéan
élni a csaladjaval.

Digitalis szokasok:

WhatsAppon cseveg a barataival, tobbnyire
fotdkat kild a csalddjardl és magardl. Az
internetet elsGsorban tanari munkajahoz, hirek
olvasdsahoz és online vasarlashoz hasznalja.

CD = Cervikalis Diszténia

#1

AZ ELSO TUNETEK MEGJELENESE,
A BETEGUT MEGKEZDESE

39-42

"VALAMI TORTENIK A TESTEMMEL.
DE NEM TUDOM, MI.”

"Nem tudom, mi torténik a testemmel, és a férjem és én is
szorongunk. Ugy érzem, mintha elvesziteném az
identitasomat és a spontaneitdsomat, és attol félek,

hogy a férjem nem fog tébbé szeretni. "

ELSO TUNETEK

Gyakran hasznalja a kezét, hogy a fejét mozdulatlanul
tartsa. Amikor a stressz-szintje kicsit enyhtil, a tinetek
sajnos nem tlinnek el, hanem feler6sddnek, igy nem tud
tovabb kocogni és lovagolni, és néhany hétig
betegszabadsagon van.

Tobbszor felkeresi a haziorvosat, aki erés
fajdalomcsillapitokat és izomlazitdkat ir fel neki,
és kulonboz6 szakorvosokhoz irdnyitja.

Leggyakrabban feltételezett diagnozisok: stressz,
pszichés okok, porckorongsérv, ingyulladas.

BETEG

A kimerultség, a szorongas és a bizonytalansag id6vel
nagy frusztraciéval parosul orvosai és terapeutai miatt,
akik nem talaljék a tiinetek okat.

CSALAD/KORNYEZET

A partnere nagyon tamogato és megértd, és atveszi
mindazokat a szerepeket, amelyeket Ugy érzi, hogy nem
tud elvégezni. Baratai és kollégai nem értik, hogy mité|
szenved, és azon tinédnek, hogy Lilly Parkinson-kérban
szenved-e. Ugy érzi, hogy senki sem képes segiteni neki.

A CD DIAGNOZISANAK FELALLITASA
ES AZ ORVOSSAL VALO KAPCSOLAT

42

"BOCSANAT,
MI AZ A CD?"

"Nem éreztem, hogy megértettek, ugy éreztem,
hogy minden tul gyorsan tértént, nem éreztem,
hogy a neurolégusom tamogatott volna, és nem
éreztem magam megnyugtatva. Tobb idére, tébb
batoritd széra volt sziikségem. A neurolégus
beszélt nekem a BoNT-kezelésrél, de nem emlitett
semmit mds kiegészit6 kezelésekrdl."

A CD DIAGNOZISA

Lilly tiinetei sulyosbodtak, és nem tudja
nyugodtan és egyenesen tartani a fejét. Az
alvasmingsége nagyon rossz, depresszids és
faradtsagtdl szenved. Haziorvosa végiil egy
dystdniara szakosodott neurolégushoz irdnyitja,
aki "CD"-t diagnosztizal nala. A diagnozist felallitd
neurolégustol nem kap egyértelmdi tajékoztatast
a betegségrél és nem kap tdmogatast. Egy online
cikkbél sikeriil tébbet megtudnia a betegségrél és
annak kezelésérél.

BETEG

Nagyon megkdénnyebbiilt, hogy végre megvan
a diagndzis. Végre tudja, hogy nem 6riilt.
Ugyanakkor nem sokkal a diagndzis és a
neuroldgusaval folytatott beszélgetése utan
nem igazan tudja felfogni, hogy mit jelent a CD
az életére nézve, mert nem tud réla semmit.
Lilly csalédott és szomoru, hogy "nincs igazi
gyogymod", és hogy a rendelkezésre allo
lehetGségek, a gyogyszerek és a neurotoxin
cask tlineti kezelésére szolgalnak.

CSALAD/KORNYEZET

Lilly csaladja és baratai is megkonnyebbiiltek,
hogy sikertiilt azonositani a tiinetei okat. Ugy
érzik, hogy Lilly nem szivesen beszél errdl, és
elfogadjak 6t olyannak, amilyen. Amikor a
kollégdi megtudjak, hogy CD-ben szenved, egyiitt
éreznek vele. De nem igazan értik meg.

#3

A CD-ELLATAS MEGKEZDESE

42

"REMELEM, HOGY A KEZELES SEGIT
VISSZATERNI A NORMALIS
ELETBE."”

______.________

"A kezelés megkezdése el6tt segitett volna,

ha a neurolégusom megmondja az igazat, hogy

a BoNTA kezelések sokat, keveset vagy egyaltalan
nem segit majd az allapotomon.

Es hogy milyen tovabbi kezelés segithet."

MEGBESZELTE A KEZELESI
LEHETOSEGEKET AZ ORVOSSAL

Lillyt neurolégusa egy mozgasszervi klinikara
iranyitja, ahol azt javasoljak, hogy kapjon BoNTA-
injekciokat. A neuroldgus az injekciok mellett
fizioterdpiat is javasol, de nem iranyitja Lillyt
olyan gydgytorndszhoz, aki ért a diszténidhoz.
Azt tandcsolja neki, hogy keressen egy olyan
gyogytornaszt a kdrnyéken, aki idealis esetben

a CD-re szakosodott. Gyakran kiizd faradtsaggal,
amit a fajdalomcsillapitok és a rossz alvasmindség
egyarant okoz. Reméli, hogy a fajdalom id6vel
enyhlni fog.

BETEG

Lilly reméli, hogy a kezelés segit neki visszatérni a
normalis élethez. Nagyfoku pszichés stressztél és
sulyos korlatozasoktdl szenved a mindennapi
életben. Kerdili a tarsasagi életet, mert nem birja
elviselni masok pillantasait. Néha sir, diihos, és
hangulati ingadozasai vannak, és azt kérdezi
magatél, hogy "miért pont én?".

CSALAD/KORNYEZET

Lillyt kérulveszi a csaladja, a baratai és a kollégai,
akik sok tAmogatast és megértést mutatnak. Egy
jO barétja badnsegitd csoporttal, ahol megismeri
a pszichoterdapias tamogatds fontossagat, és
megkapja pszichoterapeutdk toritja, hogy vegye
fel a kapcsolatot egy diszténia elérhet§ségét.

Felhivjuk figyelmét, hogy az egyes kifejezések (pl. otthoni &polasi szolgaltatasok, haziorvos, fizioterapia) nem minden uniés orszagban foglaljak magukban ugyanazokat
a szolgaltatasokat, és orszagonként eltéréek lehetnek. A betegek érdekvédelmi csoportjai gyakran nyujthatnak tdmogatast és forrasokat a betegek és a csaladok szamara.

Jogi nyilatkozat Az ERN-RND kifejezetten kizarja az eladhatésagra vagy a meghatarozott célra val6 alkalmassagra vonatkozé garanciékat. Az ERN-RND nem vallal felelésséget
az ezen informaciok hasznéalatabdl eredé vagy azzal kapcsolatos személyi vagy vagyoni sérilésekért vagy karokért, illetve az esetleges hibakért vagy kihagyasokeért.

Frissitve 2023 4prilisédban.
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A KEZELES MEGKEZDESE ES AZ
ISMETELT INJEKCIOZAS HATASA

42-44

"FELDULT VAGYOK?"

4_.________.

"Amikor a kévetkez6 BoNTA-injekcidk [az elsé injekcio
utan] nem valtak be, elvesztettem minden reményemet,
mert azt mondtdk, hogy ez az egyetlen kezelési lehetdség.

"A neurolégusom nem biztos, hogy a az injektorom is
egyben, és nem ismer engem olyan jol, mint a neuroldgu-
som. Hianyzik a kommunikdacié arrdl, hogy hogyan érzem
magam, és hogy a kezelésem hatékonyan miikodik-e."

A KEZELES MEGKEZDESE:
BoNTA injekciok

Kezdetben a BONTA-kezelés enyhiilést hoz Lillynek,

de vannak hulldmvélgyei. Lilly 3 havonta kap BoNTA-
injekcidkat, de kuilonésen nehéznek taldlja a kévetkezd
tervezett injekciot megel6z6 napokat és heteket.
Mindazonaltal a BONTA az a kezelés, amely a legnagyobb
hatéssal van a tineteire. A gyogytornasza tanacsara az
egészségbiztositotol kér egy fejtamlaval ellatott
karosszéket, amire ra tudja hajtani a fejét, és ezt jovd is
hagyjék neki. Miutdn jelentds id6t és energiat forditott
ra, végll megkapja a rokkant munkavallaléi statuszt.
Azokban a fazisokban, amikor a BoNTA jol miikadik,
ugy dont, hogy kiprébalja a jégat és a relaxaciot.

BETEG

A kezdeti csalodottsag utan Lilly megtanult megbirkézni
a kezelés valtozo sikerével. Ha a BoNTA-injekciok nem
hatnak jél, tobbet pihen, és keriili a munkaba jarast és
a tarsasagi életet. Ha a BoNTA-injekciok jol miikodnek,
akkor visszatérhet a szinte normalis élethez. Vannak

jo és rossz id6szakai, szorongassal és depresszidval.

CSALAD/KORNYEZET

A csalddja, kilénésen a gyermekei adnak neki
tamogatast és erdt, hogy ne veszitse el a batorsagat és
az életkedvét. Férje sokat segit neki a rokkantnyugdijas
statusz léséb
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A CD-VEL VALO EGYUTTELES
ES A KEZELES(EK)

>44

"MOST MEG KELL TANULNOM
EGYUTT ELNI A BETEGSEGGEL.

NINCS MAS VALASZTASOM!'

ib

”Ez egy mindennapi utazds, egy mindennapi
kiizdelem. A disztdnia a részem, de nem csak
egy beteg vagyok, aki CD-vel él.
Megtanultam masképp tekinteni magamra
és a korulottem Iévé vilagra."

KEZELESI STRATEGIA

Lilly gyakran vett ki betegszabadsagot a rossz
id6szakokban. Lilly kezelési stratégidja
multidiszciplinaris: Lillynek azonban nincs
egy kozponti gondozoja, és gyakran magéra
van utalva, hogy egyediil keresse meg a
kapcsolédo egészségiigyi szakembereket

(pl. gyogytornasz).

BETEG

Ma Lillynek mar nincs ugyanez a munkaja,
mert le kellett mondania igazgatdi allasarél.
Megtanult egyiitt élni a betegségével,

és elkezdte elfogadni azt. Lépésrél Iépésre
épiti Ujra az életét, és rajott, hogy tovabbra
is képes tarsasagi életet élni, hobbijait (izni
és masoknak segiteni.

CSALAD/KORNYEZET

Mindent 6sszevetve, a csaladja és a baratai
j6 modjat taldltak meg annak, hogy
megbirkdzzon a betegséggel. Néha vannak
konfliktusok, mert Lilly férje elfelejti, hogy
faradt, és a mindennapi tevékenységek
tovabb tartanak szamara. Néha elfelejti,
hogy Lilly mar nem ugyanaz az ember,
mint aki korabban volt.
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