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Felnobtt Cisztas
Fibrozisos (CF) betegek
demografiai helyzete és

életkorulmeényei az
Egyesult Kiralysagban
(UK)

A tanulmany elsd izben szama
be nagyszamu felnott CF bete
életminéségérdl az UK-ban
1990. jdlius 1-én a 16.
életéviket betoltott és Felnot
CF Szovetségben regisztra
1052 betegbdl igyekeztek ming
teljesebb adatbazist szerezni.
valaszadok aranya 82 % vol
(397 nobbeteg, 423 ferfi). A
tébbségik a felnbttkor hatarai
j6 életmindségrol szamolt be
azaz nemcsak elviselhetone
hanem élvezhetOnek itélte me|
altalaban véve az addigi életét.
A ndk kozoétt szignifikdnsan
magasabb aranyban fordult elp
hazassag, ill. hjazastardi
egyuttelés (44%, a ferfiaknal ul
ez csak 26).
A magasabb iskolai képzést
qualificatio nélkal 15% volt
kénytelen abbahagyni (u. ez az
atlaglakossagban 11%-0
gyakorisagot mutatott).
Mindkét nemben 27% szerzett
diplomat. 55% képes volt
munkat vallalni, és ezeknek i
alig tébb mint felében (235
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esetben) két hétnél kevesehb szerepik
betegségrol szamoltak be egy foglalkoztatottasgi

év leforgasa alatt. A ne
alkalmazottak felében volt
betegség a  munkavallala
kontraindikacidja.
munkafelvételnél
hatott, ha

ko6zépsulyos

fennallasarél szamoltak be.

enyhe

minositésekben a
sulyossaga  nem mutato
Osszefiiggést a qualificati
eredményével.

Végeredményben azt a korabli
feltételezést céafolja meg ez
tanuimany, hogy egy ilyen
kronikus, progressziv
betegsegben felnéttkorra mar
alig szamithatnak a betege
"élhetb életre”, s éppen forditv
talaltak, miszerint a 18 éves C

A foglalkoztatottsagukat,

betegek tbbbsége teljes életnek
drvendhet.

A CF felderitéese oOta (1936
latvanyosan javult a betege
atlagos életkora. Ma altalaba
véve az U.K.-ban a betegek 1/3
a 15 év feletti. A felnott betegeK
egyre nagyobb aranyaval kell
szamolnunk a koézeljovoben
ezért egyre aktualisabba valt az
0 problémaikkal tébbet
foglalkozni. Kilénésen kevés
tanulmannyal talalkozhatunk
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biztositasi helyzetiket,
életstilusukat, stb.-t tekintve
hiszen az orvosi beszamolok

nagyrésze hospitalizacio
igényld  betegek vizsgalatan
alapult, s emiatt ez nem lehetelt
reprezentativ az 6sszes bete
nézve. Az 1990-es felmérés az
UK beli 16 év feletti betegek
68%-anak, ill. a 25 év felettie
80%-anak adatait Olelte fel.
legidésebb férfi beteg 67
ndbeteg pedig 56 éves volt.
fuggetlenné valasban adddtak
nehézségek, a CF felnbtte
nagyobb aranyban maradnak
tovabb a szlldi koérnyezetbe
ezen beldl is inkabb a férfiak
mint a nd betegek. A férfiakna
tébb nehézseéguk va
felnbttkorban tradicionalis
betbltéseében.
arany|
azonban jénak mondhato. Ezen
belil a nem manualis szakm§
tulsulya a jellemzé.

Korlevél formaban tették fel
kérdéseket a felmérés soran.
Ami a betegség sulyossagat
illeti, a testméretek-, léguti- €
emesztési panaszok

ki, hogy ezt objektiv adattal
foleg  egységes  meqgitélé
alapjan fejezhessék ki. Ez
tineti score ol korrelalt az
egyéb sulyossagi mutatokka
mint pl. a foglalkoztatas
lehetetlensége betegség miatt,

az Orvosi szolgéltataso
igénybevétele, stb. A tlnet
score normalis megoszlast

mutatott mindkét nemben,

férfiak  atlagérteke 2,20, a
ndbetegeké 2,39 volt.

Amikor errbl a betegségrol
elészér szamoltak be, még
gyermekkorban fatalis lefolyas
volt a progndzis. Az id6 és ez a
tanulmany is bizonyitja, hogy
ma mar flggetlen, aktiv életet
elé CF betegek egyre nagyobb
szamban fordulnak eld, akik a
még teljesebb életmindség
eléréeséhez az eddiginél meég
tébb segitségre szorulnak.

Dr. Gyurkovits Kalman
(Walters S. nyoman)
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A CF és a fizikoterapia a futé programnak semmiféle karos hatasaval, de
2.r1ész hosszi tdvi eredményeivel kapcsolatban  sok
tisztazatlan kérdés maradt.

A tovabbiakban az elmualt évek nemzetkdézA gyakorlati teljesitd képességet behatarol6 falkat
szakirodalmanak néhany cikkén keresztil mutatom beizsgéltak Marcotte és munkatarsai 1986-ban. A itébb
CF és a fizikai terhelés, illetve a kopetiritéfelméréshez képest ardnylag nagy szamu betegektudt
kapcsolatét. bevonni a kutatasba. Az 50 betegbél 28-an elmdltak
Bar mar egy 1958-as cikk is beszamol arrél, hogy évesek. A maximalis munka kapacitast (\A4) egy
klinikai felmérésnél a fizikalis vizsgalatok, aprogressziv kerékpar ergométer teszttel vizsgalsak:
taplalkozas és a rontgen lelet mellett az &ltalanbstegek magassagéatdl és kondicidjatol fuggben ugy
aktivitast is figyelembe vették, mégsem talaltuhkan emelték a terhelést percenként, hogy 5-10 percki be
emlitést mely szerint a betegeket 6sztonozték valna eléériek a kimerulési szintet. A szerz6k szerint a
aktivitasi szintjuk emelésére. A tréning mellbzése gyakorlati kapacitdst a pulmonalis funkcidk, a
kezelésben altalaban jellemzé volt az 50-es éss60taplalkozasi allapot és a pihenési hypoxia (a Jerne
években. A 80-as évekre azonban mar épp aznwugalomban is alacsony oxigén telitettsége) hataro
jellemzé, hogy nincs olyan CF klinika mely nemeg, a cardalis (sziv) funkciék azonban nem. A
hasznélna a tréninget mint a kezelés egy részét. megegyeznek a kutatdék abban, hogy a dontd limitald
1981-ben Orenstein és munkatarsai egy harom hénapasyezé a ventillacids (I€gz6) rendszer.
futdé program keretén belll vizsgaltdk CF-es beteg@oumquist és munkatarsai 1986-ban azt vizsgaltak,
gyakorlati  tOrbképességét, pulmondlis funkcidithogy milyen lehetbségei vannak a CF betegek
cardiorespiratorikus (sziv, l1égzoérendszeri) faetéés flggetlenné valasanak. Az iddigényes mellkas
légzbizom alléképességét. A tréning alatt a 31 €F-ézioterdpia a beteget valamilyen intézményhez,
beteghdl kivalasztott 21 résztvevének (10 kontroljérhazhoz, illetve gydgytorndszhoz, szuldhdz kit.
szignifikAnsan (jelentdsen) csokkent a pulzusa szamos szocialis és mas kdvetkezménnyel jar (ldkdhe
szubmaximalis (maximalis alatti) terhelésl teszital iskola valasztas, idéprobléma). A szerzok tizerkat
A 10 kontrollnal ezek a paraméterek nem valtozfek. 23 éves beteggel két 6 hdnapos programot végdeztette
pulmonalis funkciok kozial a kontroll csoportndlAz elsében a megszokott hagyomanyos fizioterapias
szignifikAnsan cstkkent a FEV-1, de mas pulmondalisddszereket hasznaltdk, amit mindig egy ugrokotél
funkcié valtozds nem volt. Orenstein és munkatarsgyakorlat el6zott meg. Emellett az egyéni
vizsgalataban szignifikansan javult a |égzb6izordrdeklddésiiknek megfeleld sportot Gzték legalahd na
alloképessége a gyakorlé csoportnak, mig a kontrak15 percig a maximalis pulzusszam 75%-aval. A
csoportnal nem valtozott. Mas szerzok is beszark@namasodik 6 hdénapban ezt az aktivitast folytattak,ade
légzbizom alloképesség fejlodésérdl specialis fedsd hagyomanyos fizioterapia helyett egy enyhén
erdsitd program utan. A futas nem specialisan zéloznddositott erbltetett kilégzési technikdval maguk
meg ezeket az izmokat, mégis a magas ventillaciégezték a kdpet Uritést. A spirometria, a vertida
(Iégcsere) szikséglettel hasonld eredményeket éltekvizsgalatok és az ergometrids terhelés alatti zérga
A CF betegek nagy részénél a terhelésre jelentkeadalizis azt igazolta, hogy a fizikai terhelés bkata
maximalis Iégzési kapacitas a ventillacios mechang javul a tidbében a gazcsere. Az Onkezeld modszer
limitalé6 (behatarold) szerepét mutatja. Nekik agyanlgy hatdsos volt, mint a hagyomanyos kdpet
légzéshez nagy mennyiségl oxigénre van szikségikités és lehetbséget biztositott a beteg flggetlen
tehdt a gyakorlati tOroképesség fejlédéséhez valasara.
légzbizom alloképességének fejlddésére van szlkség. folytatjuk
Ugyanakkor ez a fejlédés atmeneti jellegl, a pnogra dr Borka Péter
befejeztével hamarosan eltlnik. Nem talalkoztakeknn



