Kiss Zsoltné Agnes

primer immunhidnyos beteg,
a PIBE elndke

Maximalisan
megkapunk
mindent, ami

ahhoz kell, hogy
jol legyunk.”

Agi egy fantasztikus né, aki ériasi akaraterdvel és energiaval rendelke-
zik. A mindennapjait azonban megneheziti egy igen stilyos és ritka be-
tegség, a primer immunhiany. Sokaig nem tudta, hogy mi a probléméaja,
csak azt érezte, egy ordogi korbe keriilt. Ma mar a vérplazmanak és

a donoroknak koszonhetéen mindségibb életet tud élni. Nem tétlenke-

dik, jelenleg vezet6 véd6né és mesterképzésen is tanul. Ezenkivul
a betegeket 6sszefogé szervezet, a PIBE elndke. Vele beszélgettiink errdl
a betegségrdl és az egyesiilet miikodésérél.

- A primer immunhiany nem tul
gyakori betegség, ezért viszonylag
kevesen ismerik. Mesélnél réla, hogy
pontosan mi is ez?

- Igen, a primer immunhiany a ritka
betegségek csoportjaba tartozik. Ez egy
olyan allapot, amely soran a szervezet
nem képes megfelel6en mikodtetni az
immunrendszert, hogy az hatékonyan
védekezzen a korokozék, példaul a bak-
tériumok, virusok, gombak és parazitak
ellen. Az elsédleges immunhiany gene-
tikai eredetd, és sajnos ezaltal tovabb is
érokithetd. Altalaban a sziiletésté| fogva
jelen van, és az élet végéig fenn is marad.
Ezek a betegek hajlamosabbak lehetnek
sulyos és gyakori fert6zésekre, amit
egyébként egy normalis immunrendszer-
rel rendelkez6 ember nagyon kénnyen
lektizd, vagy akar észre sem vesz.

- Hogyan kapcsolédik ehhez a vér-
plazma?

- Avérplazma tébbek kozo6tt antitesteket
tartalmaz. Az antitestek (immunglo-
bulinok) fontos szerepet jatszanak az
immunrendszer m(ikédésében, mivel
képesek felvenni a harcot a kilénb6z6
korokozdkkal, igy a betegek szamara ez
egy nagyon fontos terapia.
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- Ha joél tudom, te is érintett

vagy ebben.

- lgen, nekem is ilyen betegségem
van. Nalam mindharom immunglobu-
lin-fajta hianyzik, tehat az IgG, az IgM
és azlgAis.

- Mikor tudtad meg, hogy primer
immundefektusod van? Mik
voltak a jelek?

- Ez a betegség '89-ben kezd6dott
nalam, amikor nagyon gyakran, ne-
gyedévente felsd léguti fert6zéseim
voltak. Ekkor voltam 23 éves. Erde-
kes, mert el6tte védén6ként dolgoz-
tam egy gyermekorvosi rendelében
Szombathelyen, ahol a gyerekek miatt
tobbszor kertltem kérokozok koze-
|ébe, de semmi tinetem nem volt.

Aztan egyszer csak elindult a folyamat:

natha, torokfajas, mandulagyulladas,
és utana jelentkeztek az arcureg-
gyulladasok is. Mindkét arcliiregemet
megmtotték, ezek nagyjabol rendez-
ték az allapotomat, utana nem sokkal
viszont jottek a tiddgyulladasok,
ezekbdl 0sszesen 9 volt. Az els6 talan
'94-ben volt, akkor kertltem kérhazba,
és akkor lett meg a diagno6zisom is.

Egyébként el6tte mar egy alkalommal,
egy vérvételen megtalaltak az alacso-
nyabb Ig-szintet, de nem foglalkoztak
vele. Azt mondtak, hogy ez van, ez az
oka a gyakori ferté6zéseknek. A '80-as

INTERJU

évek végén, a '90-es évek elején se
internet nem volt, se a terapiarol

nem tudtak még, igy ez akkor teljesen
érthet6 volt.

- Elég késdn deriilt ki.

- Igen, elég késén. Ahogy mondtam

is, az elsd tlnetek 23 éves koromban
jottek, el6tte semmi jele nem volt.
Genetikailag mar bennem volt, csak
nem lehetett tudni, mikor j6n el az a
pont, amikor a csontvel6 B-sejt mU-
kodése ledll, és belobban a betegség.
Az ambulancian is azt mondtak, hogy
minden korosztalyb6l vannak betegek,
van, akinek viszonylag fiatalon, de van,
akinek csak id6sebb koraban jon ki.

A leggyakoribb korcsoport egyébként a
20-30 év kozottiek, akkor mutatja meg
magat a legtobb esetben a betegség.

- Mi volt az elsd reakciéd?

- Ugy alakult, hogy ezzel a betegséggel
fokozatosan szembesultem. Az elején
még nem fogtam fel teljesen, hogy mi
is ez, mi torténik velem. Csak azt érez-
tem, hogy benne vagyok egy negativ
spiralban, amelybdl egyszerlien nincs
kiat: tdégyulladas, antibiotikum,
arclireggyulladas, bélgyulladas, bélfer-
t6zés és igy tovabb. Akkor azt gon-
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doltam, hogy az én életem most mar
ilyen lesz. A masodik ilyen szembesu-
Iés, amikor rengeteg id6t toltottem a
tadégyulladasok miatt kérhazban. Egy
id6 utan azért elkezdtek az orvosok
kutakodni, mert mar feltéinéen sokszor
volt tidégyulladdsom. Azt mondtak,
hogy egy normal immunrendszerrel
rendelkezé embernél egyszerlien nem
lehet ennyi. igy talaltdk meg végil a
problémat. Amikor ez tudatosult ben-
nem, akkor rogton elkezdtem keres-
gélni az orvosokat, hogy kik azok, akik
értenek ehhez. Ajanlottak egy immuno-
l6gust, el is mentem hozz3, beszéltink
a betegségrol, kezelésekrdl, igy szerez-
tem tovabbi informaciékat. Talan ezek
utan értettem meg mindent.

- Voltak még mas tiineteid is?

- Sajnos nem csak ennyi volt. Azéta
volt kotéhartya-gyulladasom, illetve
bélgyulladdsom is van folyamatosan.
Ezt gy kell elképzelni, hogy siman
Osszeszedek egy bélfertézést, ha nem
veszem észre, ha mondjuk rosszul van
atsutve a hus. llyenkor egy szalmo-
nella vagy egy Campylobacter is benne
van a pakliban. Ezek mellett vastag-
bélgyulladassal is jarhat ez az allapot.
Most példaul iztleti problémaval
kinlédom, tehat mindig, igy vagy ugy,
de fellti a betegség a fejét.

- Akkoriban, 2006 el6tt hogyan tud-
tak rajtad segiteni?

- 2006-ig terapidra jartam a helyi
kérhazba. Ezt Ugy kell elképzelni, hogy
amikor jott egy fert&zés, akkor

a szombathelyi fert6z6osztaly féor-
vosanak, dr. Schneider Ferencnek
azonnal telefonaltam, és mentem be
hozza a kérhazba. Régton felvettek

az osztalyra, és intravénas, célzott
antibiotikum-terapiaval kezelték a
fertézéseimet.

Nagyon j6 a viszonyom minden orvo-
sommal, akik mind nagyon profik, és
mindemellett nagyon jé emberek is.
Komolyan veszik ezt az egészet, érte-
nek hozza, én pedig igyekszem
nagyon j6 beteg lenni.

Emiatt igazan szerencsésnek érzem
magam.
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- Voltal életveszélyes allapotban?

- Igen, nemegyszer. Tudégyulladdsom
tobbszor is volt, haromszor kétoldalu,
és az egyikhez kot8dott még egy szep-
szis, vérmérgezés is. Ez volt a legsu-
lyosabb allapot. igy zajlott az életem
2006-ig. Teljesen legyenglltem, fizikai-
lag csont és bdr voltam, ez egy nagyon
nehéz idészak volt szdmomra.

- Mi tértént 2006 utan?

- Ez egy érdekes torténet. 2006-ig
keresgéltem a terdpids lehetéségeket,
mar akkor tudtam, hogy van im-
munglobulin-terapia, csak akkor még
nem igazan akartam vallalni. Nagyon
féltem téle. Amikor viszont volt a
szepszises tudégyulladadsom, akkor a
szombathelyi kérhazban megkaptam
az elsé immunglobulint, ami pillanatok
alatt kihozott ebbdl az életveszélyes
allapotbél. Ezek utan valamiért még
mindig nem akartam ezt a terapiat.
Majd 2006 februarjaban elvesztettem
az édesapamat. Akkor déntottem el,
hogy igenis, kell, hogy legyen valami
megoldas, mert igy nem maradhatok.

Kdzben olvastam Krivan Gergely féor-
vos Urrél egy Ujsagban, ahol bemutat-
ta a munkajat a primer immundefek-
tusokkal kapcsolatban. Ezutdn random
felhivtam a Szent Laszl6 kérhazat,
ahol rendelt, kértem, hogy kapcsoljak.
Egy csengés utan felvette, elmondtam
neki, hogy ki vagyok, mi vagyok, majd
azt mondta, hogy azonnal postadzzam
a leleteimet, adott egy idépontot, és
2006. julius 10-én meg is kaptam az
immunglobulin-terapiat.

2010-ig intravénasan, majd amikor
Magyarorszagra bejott a szubkutan
[kdzvetlentil a bér alatti kdtészdvetbe
juttatott injekcié - a szerk.], akkor az
elsék kozott vallaltam. Azéta is bizto-
sitjdk ezt szamomra. Szerencsére soha
nem volt még olyan, hogy ne kaptam
volna, az ellatadsunk folyamatos. Ma-
ximalisan megkapunk mindent, ami
ahhoz kell, hogy jél legylink.

Ezt jelenleg ugye a CSL Behring biz-
tositja minden primer immunhianyos
beteg szdmara Magyarorszagon.

- Ha mar fert6zések és virusok: a Co-
vidot hogyan sikeriilt atvészelned?

- A Covid alatt azonnal home office-ba
keriltem. Nem nagyon mozdultam ki
otthonrol, sét, volt olyan idészak is,
amikor tombolt a jarvany, hogy bérel-
tem egy garzont, és teljesen elvonul-
tam a csaladtél. A férjem mindig hozta
nekem az ételt, amit adtadott a kapun.
A Covid alatt hdromszor is éltlink igy.
A csalad szerencsére minden szem-
pontbdl tdmogatott. Végil nem estem
at rajta, és az oltast is meg tudtam
kapni idében. Pont a szombathelyi
kezel6orvosom szervezte a véddol-
tasokat. Azt mondta, hogy ha valaki
visszamondja, akkor azonnal hivni fog.
Egyszer csak csongott a telefonom,
mondta, hogy Agnes, most kéne jénni,
én meg futottam, és beoltott.

- A mindennapjaid miben kiilénbéz-
nek masokétél? Mire kell figyelned?
- Mivel lisztérzékeny is lettem a beteg-
ség miatt, a taplalkozdsomra minden-
képp oda kell figyelnem. De mondjuk
egy tatar beefsteaket nem ehetek
meg, semmi nyers hus. Mindent csak
nagyon atsultve, nehogy valami kér-
okozé ott maradjon az élelmiszerben.
De ha elmegylink valahova turazni,
egy forrasbél vagy kutbél sem ihatok,
mindig vinnem kell magammal vizet.
Nem mosom el az edényeimet olyan
helyen, ahol bizonytalan a viz eredete.
Ezenkivil nagyon hamar megfazom.
Multkor az egyetemen, amikor ki
kellett mennem a portara egy kulcsért,
nem hlztam sapkat. Félvettem a
kabatomat, de éreztem, hogy megcsa-
pott a hideg levegd, és masnapra mar
kapart a torkom, nathas lettem. Ezért
mindig inkabb tuld1tézém, mert abbol
sose lehet baj. Ezekre kell figyelnem.
Természetesen utazas szempontja-
bol a tavoli, keleti orszadgok széba se
johetnek.

- Milyen tanacsot adnal annak,
akinél épp nemrég diagnosztizaltak
ezt a betegséget?

- Azt mondanam, hogy azonnal keres-
sen fel egy kezel6centrumot. Magyar-
orszagon, azt hiszem, 6t vagy hat he-
lyen is van, ahol immunglobulin-pétlas

folyik. Minél hamarabb megkezd&dik
a kezelés, annal jobb.

- Volt, akinek te tudtal segiteni?

- Igen, voltilyen is. Par éve irt nektnk
a PIBE levelez6cimére egy holgy, hogy
primer immunhianyt diagnosztizaltak
nala. Ekkor elkezdtem vele levelezni,
majd 0sszekapcsoltam a féorvos urral
a Szent LaszI6bol. & adott neki egy
idépontot, és ra két hétre mar meg is
kapta az els6 immunglobulin-terapia-
jat, amit nagyon megkoszont nekem.
De példaul volt egy kollégandm, aki
egyszer elmesélte, hogy a menyének
hasonlé tlinetei vannak. Javasoltam,
hogy olvassak at a weboldalunk, de
mar akkor gyanakodtam, hogy nala

is ilyen lehet. Végul kiderult, hogy 6

is az. Gyakran ott van bennem, hogy
figyeljek, mert ki tudja, mikor tudok
segiteni.

- Védéndként ilyen betegséggel
gyermekek k6z6tt lenni nem ve-
szélytelen?

- Igen, sajnos a betegségem miatt
valamilyen szinten el kellett hagynom
a pélyat. Surget6 volt, hogy valtsak,
mivel gyerekekkel foglalkoztam a
rendel6ben, ott pedig mindig nagyon
sok volt a beteg. Jelenleg a Vas Megyei

Kormanyhivatal Népegészséglgyi
Fbosztalyan dolgozom mint varmegyei
vezetd védoénd, igy napi szinten mar
nem vagyok benne a gyermekellatas-
ban. Bevallom, azért sokszor hianyzik,
de keresem az Ujdonsagokat. Jelenleg
szakvéd®dnd képzésen tanulok mester-
szakon. A szakdolgozatom témaéja is

a betegségemhez kapcsolddik, a ritka
betegutak attekintése, illetve a beteg-
szervezetek szerepének, valamint a
ritka betegek demografiai adatainak
vizsgalata.

- Ha mar emlitetted: hogyan alakult
meg a PIBE, a Primer Immunhidnyos
Betegek Egyesulete?

- 2006-ban alakult meg, amikor én is
elkezdtem jarni a Szent Laszl6 kérhaz-
ba a terapiara. Dr. Szolnoki Miklos,

a Biotest volt vezetdje azt javasolta,
hogy csinaljunk egy betegszervezetet,
mert igy sokkal hatékonyabban tud-
nank fellépni a kezelések tdmogatasa-
ra az egészségpolitikusok felé. Tehat a
megalakulasatol a tagja vagyok, illetve
9 éve elndki funkcidt latok el.

- Magyarorszagon hany ilyen
beteg van?

- A PIBE-nek most olyan 180-190
tagja van. Tavaly év elején kértlnk a

NEAK-tél adatot, hogy hany ember
kap immunglobulint. Abbol azt tudom
mondani, hogy 500 korul van azok
szama, akik itthon primer immun-
hidnnyal kiizdenek.

- Pontosan mi a ti feladatotok?

- Els6sorban a betegtajékoztatas.
Tehat ha valaki hozzank kerdl, akkor
életmoédbeli tanacsokat adunk,
beszélink a lehetséges kezelésekrdl,
elmondjuk, mire vigyazzon, milyen
vitaminokat szedjen stb.

Az egészségpolitika felé képvisel-

juk a betegek érdekeit, illetve mivel
gyljtink 1%-ot is, valamint kapunk
tamogatast cégektdl is, ezért az
ambulanciat példaul mi rendeztik be:
agyakat, infuziés allvanyt vettink, a
névéreknek szekrényeket, ruhat, illet-
ve mikrohulldmu sttét és hitészek-
rényt a betegeknek, mert egy kezelés
akar 4-5 oras is lehet, igy ha valaki
ebédet hoz, hiiteni tudja, vagy késébb
megmelegitve elfogyasztani.

- Milyen eseményeket szoktatok
szervezni?

- Példaul szakmai férumokat, amiket
évente kétszer tartunk. llyenkor meg-
hivjuk a tagokat, és a Szent Laszl6
Koérhaz biztositja a termet neklnk
téritésmentesen. Az ottani féorvos a
szakmai oldalat teszi hozza, tajékoz-
tat minket aktualitasokrol, Uj kezelé-
sekrél.

Evente egyszer megtartjuk a kézgy(ilé-
stinket is, illetve részt veszlink a Ritka
napokon. Magyarorszagon van

a RIROSZ, a Ritka és Velesziletett
Rendellenességgel El6k Orszagos
Szovetsége, 8 szervezi meg minden év
februarjanak utols6 szombatjan

a Ritka napot. Ezeken is mindig részt
veszlnk, illetve a RIROSZ-nak az alapi-
to szervezete is vagyunk.

- Hogyan lehet titeket tamogatni,
hogyan lehet felvenni veletek a
kapcsolatot?

- Szivesen fogadjuk az add 1%-ot
(adészamunk: 18122813143), illetve
barmikor elérheték vagyunk

a pibe@pibe.hu e-mail-cimen.
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