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N R v DR. CSISZER ESZTER
Az FCFBE megalakulasarol, céljairdl, mikodeésérol 5. oldal : y elndk
Fellnott CF,Betegek Egyesilete 1’991 0 o 6. oldal Feln6tt Cisztas Fibrozisos Betegek Egyesiilete jeles évforduldhoz érkezett. Az évforduld
Mi volt a célunk, hol tartunk ma, es ami kozben tortént 8. oldal megérdemli az iinneplést. Ennek része a szeptember 10-ére tervezett bogracsozas, a
CF talalkozé Saltzburgban 1992 9. oldal hasznos és kellemes programot igéré egyuttlét. Kivételesen az Unnepelt készilt ajandékkal
. a CF-ben érintetteknek és érdekelteknek. Az ajandék ez a rendkivili KAPOCS szam, ami
TUdomany meglepetés mindnyajunk szamara. Kevesen tudjak, hogy a KAPOCS annak idején milyen fontos
és kedvelt informacibforras volt. Evente négy alkalommal juttattuk el csaladoknak, betegeknek,
Az OKTPI szerepe a CF ellatasban 11.oldal szakembereknek. Szerepét mara az internet vette at. Az Ginnepi évfordulora készult példanyt, sok
Cisztés fibrézis ellatasaban szerzett tapasztalatok Belgiumban 12.0ldal ember munkdjat tartja kezében az olvaso, sokféle témaban talal maganak olvasnivalét. Reméljik,
Leuveni emlékek 13.0ldal hogy hasznosithatd ujdonsagokat is. Nem minden beérkezé cikket tudtunk nyomtatasban
: Yo e ' megjelentetni, mivel lehetéségeinket meghalad6é szamd, és terjedelm irast is kaptunk. A
A gepetlka sz,erepe a gezlas flt?rOZISban 14.oldal kimaradok honlapunkon (www.cisztasfibrozis.hu) lesznek olvashatdk. Készonettel tartozunk a
Csaladtervezés az orvos szemevel 15.0ldal szerzOknek, a szerkesztdknek és mindenkinek, aki ennek az ujsdgnak a megjelenését tamogatta.
Gasztro-tour 16.0ldal
Franciaorszagi CF centrumban szerzett tapasztalataim 18.0ldal .
Pszichologusi szakmai gyakorlaton a Hopital Foch-ban 18.0ldal fﬁ ' ! -
Hogyan mondjam? Mondjam? \ 8| VARGA ARPAD
A cf felvallalasa a munkahelyen és a parkapcsolatban 19.oldal alapito, szerkeszto
edves olvasé! Decemberben lesz 20 éve, hogy a CF KAPOCS megjelent utoljara Valahogy
hasonlé hangulata volt az akkori Gjsag, de nem ennyire latvanyos, profi, csak olyan egyszerd,
Perspektiva amit hazilag el6 tudtunk allitani. Ezt most Géza remekll megszerkesztette, és nyomdakész
formara hozta. Igen sokat dolgoztal vele, kdszdnjik szépen neked! A sokszorositas is profi,
A CF kdz6sség és En..... 21.oldal nyomdai munka. Akkor err6l almodni sem mertiink. Mostanra megvalosult.
Hogyan legyiink szilék? 21 oldal Varga Arpad - az elsé tiz szam szerkesztéje.
Hogyan valtoztatta meg az életem a transzplantacio 22.oldal
Felntt CF-eseknek jaro ellatasok 24.oldal
A k6z6sség ereje (avagy a CF-es is csak ember) 25.0ldal
} MARSAL GEZA
Események 4 aleindk
) ) ) ) o gy nagyszerl kezdeményezes 25 évvel késobbi valtozatat tartja most kezében az Olvaso.
Fényképes beszamolo a 2016-os évrok 26-27.oldal Ahogy Arpad is emlitette, a forma — ahogy mi magunk és a lehet6ségeink is — sokat valtozott a
Muco mobile - lakokocsival a vilag kordl 28-29.oldal legutolsé kiadvany megjelenése 6ta, de reményeim szerint a nemes szandék valtozatlan maradt
g
Beszamol6 a 13. ECFS Diagnostic Network Working Group a KAPOCS meguijult forméjaban is. Habar a 21. szazadban mar elsésorban az online eszkézok
Meetingrdl Londonbdl 30.0ldal segitségével szerezzlk az értesuléseinket és tartjuk a sokszor mindennapi kapcsolatot, valahol

azért hiszem hogy a papir Ujsagnak is meg van a helye a mindennapjaink soran. Hiszen eltehetjik

Pulmonologiai tEEK Sva|Ckpi-Basgiogs a polcra, 6rizhet emléket, vagy épp megmutathatjuk baratainknak, ismerdseinknek is. Egyszoval

az ECFS 2016-0s kongresszusarol 30.oldal egy kicsit — ahogy azt a késdbbi hasdbok soran az olvasok is lathatjak majd — olyan mint mi
magunk. Létez6, hus-vér, és esendd. Ezekkel a gondolatokkal kivanok mindenkinek nagyon
KAPOCS — A FelnGtt CF Betegek Egyesuletenek kiadvanya . kellemes id6toltést az Ujsag lapozgatasa kdzben, és bizom benne hogy a jubileumi kiadvany
A kiadvany ingyenes terjesztésre, a cisztas fibrozissal kapcsolatos hirek és publikaciok szamara késziilt papir és elektronikus kiadasban. , . e . i L
Letdlthets a www.cisztasfibrozis.hu cimrél. egyben egy Uj kezdetét is jelenti a kéztlink l[évé KAPOCS-nak.....

Fészerkeszték: Varga Aprad, Marsal Géza
Levelezési cim: FCFBE 1041 Budapest, Szigeti Jozsef u. 19
Email: geza.marsal@gmail.com , valve @t-online.hu
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25 ev

Negyedszazados jubileumat Gnnepli a
Felnott CF Betegek Egyestilete

Hogyan kezd6détt? Mik voltak a kezdeti célok és hogyan valtoztak az eltelt idovel a
kihivasok? Ezekre a kérdésekre keresuink valaszokat az alabbi oldalakon
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DR. CSISZER ESZTER
esztercsiszer@gmail.com

986-ban az Europai CF Egyesllet (ma

ECFS) jogel6dje Budapesten tartotta éves
kongresszusat. EzzelparhuzamosanalACFA
(International Association of Cystic Fibrosis
Adults, azaz a Felnétt CF Betegek Nemzetkdzi
Szervezete) két napos konferenciaja is a
Szabadsag-hegyen, az Olimpia Szalléban
kerilt megrendezésre. Ezen az akkori néhany
felnGtt magyar beteg is részt vett, valamint
néhany magyar gyerekgydgyasszal egyetlen
felnétt gydgyaszként én is. A talalkozon
szembesulhettink, hogy a tébb orszagbadl,
sOt tobb foldrészrdl érkezé fiatalok mennyire
igénylik a betegségukkel kapcsolatos
informacidkat, a roluk sz6l6 déntéshozatalba
a bevonasukat, beleszolasukat. Ok
maguk is informéacidét cseréltek az
orszagok kozoétti kilénbdzé juttatasokrol,
ellatasi-, tamogatasi rendszerekrél,
lehetdségekrol. Az ott 1évo kilddttek hazajuk
felnott betegszervezeteit képviselték.
A ’80-as évek masodik feleben mar
szakemberként is lehetdségulnk nyilt az éves
CF Kongresszusokon részt vennunk, ahol
kilén, de rendszeres programmal a IACFA
is szerepelt. Ebb6l meritettlk az Otletet,
hogy — ha kis létszammal is ugyan - de hazai
felnGtt beteg egyestuletet hozzunk Iétre. EIs6,
ezt el6készit6 probalkozasunkat a taxis
sztrajk napjara tlztuk ki, ami igy meghiusult.
Az ezt kbvetdek viszont azt eredményezték,
hogy 1991. okt-ben hivatalosan is
bejegyzésre kerllt a 29 fével megalakult
Feln6tt CF Betegek Egyesilete. Ha
hullamz6  aktivitassal ugyan, s olykor
doécogve, de 25 éve szolgaljuk a CF
betegek, elsésorban a felnbttek kdzosségét.
Az alapitd okiratban ,a CF betegségben
szenvedd feln6tt koru  allampolgarok

milkodéseérol

a Az FCFBE megalakulasarél, céljairdl,
« | |

érdekképviselete, valamint segitése és
tamogatasa, megtanitasa a betegséggel valé
egyuttélésre” kerult célként meghatarozasra.
Egyesuletink k6zhasznu. Az idén atalakitott
alapité okiratban mar a hazai CF betegek
érdekképviselete kerilt meghatarozasra.
Eddigi tevékenységunkben is ezt a célt
képviseltik. Eleinte az informacié atadas
volt f6 célkitizésink, ezt orszagos
betegtalalkozok, negyedévenként megjelend
Ujsag jelentette. Egyeslleti képviselok
részt vettek kbrnyez6 orszagok felndtt
betegtalalkozoin, illetve az éves IACFA
konferenciakon. Ezek anyagi hatterét
tamogatasok, szponzoracidk biztositottak.
Az Orszagos CF Egyesulet (OCFE)
megalakulasaval a betegtalalkozokat
az infekcioveszély miatt inkdbb a szUl6i
talalkozok és a vidéki sziléi kdzbsségek
talalkozdi valtottak fel. A civil szervezetek
atalakulasaval palyazati tamogatasok
revén tudtuk betegeinket gyogyaszati
segédeszkdzbkkel, az uj CF kbzpontot a
tréningprogramhoz szikséges eszkdzodkkel
tamogatni, felszerelni. Egyéni tdmogatassal
segitettik  betegeinket nyelvtanulasban,
szakmai tovabbképzésben, nagy értéki
kezelésekben. A rendszeres nyari,
hétvégi, rehabilitacios Osszejovetelek
az informaciocserét szolgaltak.
Az orszagos betegregisztert évek oOta
Egyesuletink tagjai vezetik, s tartjak a
kapcsolatot az ECFS-el. Munkgjuk révén
vannak adataink a hazai CF helyzetrdl.
Kbészbnet az Egyesullet kezdeti vezetését
végzé Fabian Tamasnak, majd folytatd
Sipos Rébertnek és a jelenlegi ,harcosnak”,
Marsal Gézanak és segitdiknek, valamint
Varga Arpadnak az Ujsag szerkesztéjének.
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\ Feln6tt CF Betegek Egyesiilete

1991

KARASZ BERNADETT
berna.karasz@gmail.com

Az FCFBE egyik vezet6 tagja
aztjavasolta nekem, hogy irjak
az egyesulet megalakulasardl,
korai eseményekrél. 19917 Es
a kilencvenes évek — ez mar
annyira régen volt, hogy alig
emlékszem ra. Es lassuk be,
ez a CF-es betegek varhat6
élettartamat tekintve nagy sz0!
Amikor fiatal feln6ttek voltunk,
talan az volt az elsé Ujdonsag,
hogy szamitani kezdtlnk.
Egyszerre fontosak lettink.
Gyerekkoromban még nem
varta senki, hogy felnétt is
leszek egyszer — ahogy mas
beteg esetében sem.Ezért
amikor egyszerre t6bben
felnbttek lettlink, Uj helyzet
alakult ki, amivel kezdeni
kellett valamit. Es igy alakult
meg a Felnbtt Egyesiilet.
Szép lassan kialakitottunk
egy rendszerességet az
egyesulet mikddésében.
Ma mar nyilvan furcsa ez,
de akkoriban nem volt még
internet és mobiltelefon (a
mindennapokban legalabbis
nem voltak elérhetbk), igy a
szervezés is nehezen ment,
a személyes  talalkozok
is fontosak voltak emiatt,
mert a kommunikacié
sokkal nehézkesebb volt.
Azutan hamar jott
lehetbség arra, hogy egy
nemzetkdzi konferencian
betegegyestuletként részt
vegyunk — ez volt az 1992-
es dublini nemzetk6zi CF
konferencia. Elsé izben a
magyar Feln6tt Egyesiilet
itt képviseltette magat

nemzetkozi féorumon.

Akkoriban még az sem volt
altalanos, hogy 19-20 évesen

mindenki mar legalabb egy
idegen nyelvet beszélt volna.
Szamomra példaul az ezen
a konferencian vald részvétel
lehetésége volt a motivacio,
hogy angolul kezdjek tanulni.
lgaz, amikor a konferencia
bemutatkoz6 estjén
felolvastdk a nevemet, meg
sem hallottam — de ez nem
az én angoltudasomon mult...
aztan mikor mar harmadszor
is valami ,Bernhard Krossz”-t
emlegettek Magyarorszagrol,
akkor észbe kaptam - és
jelentkeztem. A konferencia
aztan lehet6séget adott ra,
hogy kulféldi betegeket is
megismerjunk, sz6 szerint a
vilag masik felérél is, és lam,
ujra kiderllt, nem vagyunk
egyedul. A betegek kdzott
segiteni akaras ott is azonnal
megnyilvanult — egyik nap a

konferenciara menet elkapott
egy zivatar, és ronggya azott
a nadragom. Amikor beértem

a konferencia helyszinére,
az egyik német CF-es
leanyzo, akivel nagyjabdl egy
méretlek voltunk, azonnal
adott egy nadragot kélcsonbe.
Es persze a kd6zds kocsmazas
is segitett a nemzetkézi
kapcsolatok  kialakitasaban,
de gondolom, ez ma is csak
igy van. A Kkapcsolatokat
fenntartani aztan mar nem volt
olyan kénny( - a nemzetkozi
levelezést (is) papiron
folytattuk, nem lévén még
semmilyen kd&zbsségi oldal,
és e-mail is csak mutatoba.
Ennek is megvolt a maga
szépsége persze, hiszen
kézzel irt levelet kapni mindig
jo — irmi mar nem annyira,
de azért megoldottuk. Ma a
kapcsolattartas szerencsére
sokkal konnyebb.
Sikerult egy révid latogatast
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tenndnk Németorszagban
is Ban Katival 1993-ban,
ahol CF-es csaladnal

milyen

laktunk, és lattuk,

r

természetes és nyilvanosan

() felvallalt része a napi
kezelés a csaladok életének.

1994-ben  mar  nagyobb
szamban  képviseltlk az
Egyesuletet Parizsban — jo

volt a hangulat ott is, nagyokat
nevettink. Errél biztosan a
tébbiek is irnak — nekem az
egyik vicces, bar kellemetlen
emlékem a repuléut.
Akkoriban még lehetett
dohanyozni a repulégépeken,
és természetesen mi
megvettlk a nemdohanyzé
helyre a jegyeket. Csak az
volt a fura, hogy a mogottink
Ulé ragyujtott — oda is hivtuk
a stewardess-t, hogy ez
hogy lehet, hiszen neklnk
nemdohanyz6 jegylnk van.
Mondta, hogy igen, a mi
sorunk az még nemdohanyzo,
a mdgoéttink levd viszont mar
dohanyz6 sor.... hat igy indult
a parizsi utunk. Voltak komoly
témak, de k6z0s vacsorak, esti
tancos mulatsagok is, ahol a
tébbiekkellehetettbeszélgetni,
ismerkedni, eszmét cserélni.
Nagyon komoly hangsulyt
kapott Périzsban a higiénia—a

,pDon’tshake hands!”jelmondat
volt a mérvadd. Betartani
ezt sem mindig volt kénnyd,
bar mindenki igyekezett.
1996-ban Londonban,
majd 1998-ban Berlinben
is volt alkalmunk részt
venni a konferencian, és
tovabbi kapcsolatokat
épiteni, informaciét gydjteni.
Berlinb6l a hazafelé ut
sikerlilt kissé kellemetlenre
— egy zavart elméji utastars
tébb  utast megtamadott,
minket megdobott a
kdvéscsészéjéevel.
Volt izgalom béven...

Bar gy tdnhet ez alapjan,
mintha ezek a konferenciak
csak a moka kedvéért lettek
volna fontosak, de csak én
emeltem ezeket most ki —
hiszen a komoly témak ma mar
vagy elavultak az 0j kutatasok

fényében, vagy mindenki
szamara ismertek azo6ta.Es
fontos, hogy amellett, hogy
annak idején sok informaciot
kaptunk a konferenciadkon

az () kutatasokrol, mas
orszagokban él6 betegek
problémairél, ottani felnétt
szervezetek nehézségeirdl,

igen komoly lelki tamogatéast
nyujtottak ezek a konferenciak
ahhoz,hogymagunk—betegek,
betegként - kitartsunk. Féleg,
amikor az egyesltlet alapitd
tagjai k6zul mar nem mindenki

volt életben, és a vellnk
egyutt felnétt betegek kozal
mar nem mindenki hallhatta
a kulféldi  konferenciakroél
hozott biztatd Ujdonsagokat.
Es bizony olyan pillanat is
volt, amikor a kovetkez6
nemzetkdziforumon mar hiaba
kerestik azt, akivel a néhany

évvel korabbi konferencian
Osszebaratkoztunk - a
kalféldi CF-esek sem
mind élnek olyan soka.

Szerencsére nem a keserliség
dominal a CF-esek életében.
Varhatd élettartam ide vagy
oda, legjobbnevetnimagunkon
és a betegségen. Emlékszem
egy itthoni CF talalkozéra, ahol
az egyik beteg szuletésnapjat
Unnepeltik. Széba kerdlt,
hogy egyikink éppen vezetni
tanul, mire valaki ravagta,
hogy ,arra a kis idére mar
minek?” - majd az egész
tarsasag harsany nevetésben
tort ki. Aztan persze az egész
kohogesbe fulladt. De ez mar
csak igy van. Es remélem,
még j6 sokaig igy is marad.
Mit is nyujtott az egyesllet
akkoriban szamomra?Eppen
ezt—hogy tudtam, nem vagyok
egyedlul. Az dnmagamon és
a betegségen vald nevetés
képességét. Az erdt, hogy
kitartsak.Amit talan a mai
fiatal betegek szadmara s
jelent, jelenthet. Nekik is

erb6t és Kkitartast, és j6 sok
nevetést kivanva bucstuzom.

KAPOCS - 2016. szeptember
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VARGA ARPAD
valve@t-online.hu
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Nevezetes volt szamomra 1985. év aprilisa,
ekkor indult tudatos CF-es életem, ugyanis
Csiszér Eszter doktorndé diagnosztizéltatta
betegségemet, a CF-et. A betege voltam CF-
esként, amig nyugdijba nem vonult és &tnem adta
gyogykezelésemKelemenKrisztinadoktornének.
Mindkett6juknek nagy halaval tartozom.
Mégazévdszén, mintalegidésebb CF-es elefant
em berként felléptem” a gyégytornasz képzében
egy CF szul6i k6zdsségi dsszejdvetelen. Iit és a
Koranyiban ismerkedhettiink 6ssze akkori felndtt
CF-esek. Egy évvel késébb a ,JACFA” budapesti
talalkoz6jan a Hotel Olimpiaban mar nyugati
betegtarsak mentalitasat is megismerhettik.
A szilbk CF szervezete mar régdbta
tevékenykedett sikeresen, de mert nem voltak
bejegyezve, egy sor tamogatasi lehetbségtél
elestek. Ezen korilmények, és Csiszér
féorvosnd tdmogatasa 0Oszténzétt minket a
munkara, 1991-ben megalakultunk, a Felndtt
CF Betegek Egyesilete bejegyzése megtdrtént.
Elhataroztuk egy sajat Ujsag létrehozasat.

Az  alabbi néhany sort az 1992
decemberében megjelent CF Kapocs
ujsag prébaszamabol idézem:

,Létrehozasanak célkitlizései kozott
szerepel a kapcsolatteremtés, az
érdekképviselet és nem utolso sorban
az, hogy az orszag 6sszes cisztikus
fibrozisos (mucoviscidosisos)
betegéhez megprobaljuk eljuttatni
mindazon informaciokat, amelyekkel
elésegithetjiik a hasonlo6 szintii
egészségligyi és szocialis ellatast.”

Alig egy évvel bejegyzésiink utan olyan
anyagi illetve felszereltségi szintre jutottunk
el, amellyel mar a fent leirt célkitlzéseinket
jo eséllyel megvalosithatjuk. Ennek jegyében
készitettik el néhanyan Ujsagunkat. Az
egyesllet els6 éveiben a valasztmany
tagjaként és a Kapocs szerkesztdjeként

I Mi volt a célunk, hol tartunk ma, és ami

vettem részt a vezetbség munkajdban és
szamos hazai és nemzetkbzi rendezvényen.
A ceglédi talalkoz6 tomboldjan nyertem egy
,ROCHE” csavarhiuz6 készletet, azo6ta s
hasznalom és emlékezem. A polcon van két kis
245716 ,ORSZAGOS CF TALALKOZO CEGLED
1993.” és ,HACFA HUNGARY” feliratdak.
Ezek csak targyak, de a fejemben szamtalan
arc, CF-es betegtars, hozzatartozé. Bizony
gyakran el6fordul, hogy igen, tudom, ismerlek,
talalkoztunk mar, na de mikor és hol, és ki vagy?
IACFA konferenciak. 1992. augusztus 19-27-
ig Dublinban, majd 1994. majus 28-t6l egy
hét Parizsban. Rengeteg élmény, ismeretség.
Az elsd, a dublini talalkoz6 jelentéségét a
betegség megélésének ismerete adta. A
parizsi mar a higiénia kihangsulyozéséaval
a tuléléshez nyujtott rengeteg informaciot.
Azért voltak kételyeim, szerencsés-e a gyakran
multi rezisztens kbrokozoval fert6z6tt betegeknek
ezeken a rendezvényeken 06sszejonni. Ma
mar nem szikséges a személyes kontakt,
interneten is hozzaférhetbek az ismeretek.
1996 decemberében a 10. szammal
megszint a CF Kapocs az  akkor
ismertetett néhany kéralmény miatt.
A tjékoztatas 2010 Kkoral, kbdzel 15 év
kihagyas utan a manak megfelel6 szinten
muUkoddik. Az Gjsag szerepét harom facebook
csoport, sokkal kdzvetlenebb médon a kor
szellemének megfeleléen tolti be, itt érdekes
élménybeszamolbdkat, orvosi, és gyodgytornasz
szakmai hireket, eseményekrél tudoésitasokat
olvashatunk. Az orszagos csoportot 2010-ben
Hornyak Attila, a felnétt zart csoportot 2011-ben
Kopcsandi Stefania inditotta, a nyilt facebook
oldalt a Koranyi CF nap alkalmabdél 2014-ben
alkottuk, immaron tébb mint 1000 kdvetdvel.
Amimeg alegnagyobb siker, januar 6ta ,izemel a
CF Ugyosztaly” a Koranyiban. Tiz egyszemélyes

Lklorteremmel”, sajat flrddszobaval.
Ennek nagyon-nagyon Orulhetink!  Hala
és koszbnet minden  kdzremlikddének!
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GARDA PETER
gardapeter@gmail.com

Mintha tegnap tértént volna, hogy 24 éve
részt vehettem az els6 nemzetkdzi CF
rendezvények egyikén Salzburgban, amire
volt szerencsém eljutni. Az osztrdk CF-esek
egyestletének elnéknéje hivott meg minket (az

' K Ly

akkori FCFBE-t), hogy képviseltessiik magunkat
ezen az esemeényen, és megismerkedjink
egymassal, kapcsolatokat épitsiink. Nagy
megtiszteltetés volt az egyesuletink szamara,
és személy szerint nekem is, hogy ott lehettem
Fabian Taméassal ezen a torténelmi hétvégén.
Nagy varakozassal indultunk Gtnak Tamas
diplomatakék Ladajaval, az id6jaras is kedvezett
az utazasunknak, hiszen nagyon szép napos
kellemesen tavaszi id6 volt akkor majusban.
Utkdzben még egy régi kis videokamraval
filmeztlnk is, de sajnalatomra nem talaltam meg
ezt a kazettat, gy még képeket is mellékelhettem
volna. Salzburg gybényérd varos, voltunk
természetesen a varban is, ugyanakkor a varost
koraldleld vidék is lenyligbz6. Salzburgtél kb 20-
30 km-re szalltunk meg egy vendéghazban, ahol
tehéngazdaséag is miukoddott. Nagy 6rédmunkre az

CF talalkoz6 Salzburgban
1992

istalléba is benézhettlnk, igy lattuk hogyan mu-
kddik ez Ausztridban. Nagyon nagy élmény volt.
A rendezvényen CF betegek és hozzatartozoéi
vettek részt, illetve neves orvosok tartottak
elbadastazakkorikutatasokallasarél, akezelések

fejlédésrdl. Az mar akkor is kirajzolodott szinte
testkdzelbdl, amit azért sejteni lehetett, hogy
joval el6rébb tartanak nalunk életszinvonalban,

a korhazak technikai fejlettségében,
segédeszkozodkben. Ezt a tido transzplantaciom
Ota még inkabb megtapasztaltam.
Mivel majus els6 két napjara esett ez
a talalkoz6, elsején a varosban egy az
akkori magyarorszagihoz nem igazan
hasonlit6 “majus elsejei felvonuladsba” is
belecsdppentiink, ahol helyi népies viseletben
vonultak at a varoson az osztrakok, kézben
€l6 hangszeres népzenei alafestés sem
hianyzott ahhoz, hogy a j6 hangulat meglegyen.
En ezen az egy Kkilféldi rendezvényen
képviseltem az egyesuletet, és ez az
egész hétvége egy Ordék élmény marad
szamomra. Ko6sz6ném, hogy ott lehettem.
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Tudomany

Hol tart a CF kezelés ma?
Milyen Uj terapias lehetdségek kertilnek széba?
Kongresszusi beszamoldk és hasznos tanacsok, gondolatok
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DR. KOVACS GABOR
kovac@koranyi.hu

integy harom  évtizeddel ezelGtt

kezd0dott az a torténet, amelynek
eredményeképpen elmondhatjuk, hogy
ma eurépai szinvonalu felndtt cisztas
fibrozis kdzpont mikédhet az Orszagos
Koranyi- Tbc és Pulmonologiai Intézetben.
A pulmonolégiai atéllast koévetéen a
tldogyogyaszat kereste . azokat az Uj
terlleteket, amelyek a tbc gyogyaszati
évtizedeket kdvetben a pulmonologia Uj
szakmai kihivasait jelenthetik. Az obstruktiv
léguti betegségek, a kiulénbozoé alsé és felsd
|éguti gyulladasos korképek, a mind nagyobb
szamban el6fordulo l1éguti daganatok mellett
a ritka betegségek iranyaban tajékozodott a
szakma. Korszakos szakmai vezetok mellett

Az Orszagos Koranyi TBC és
Pulmonolégiai Intézet szerepe a CF

ellatasban

még ma is az Uuj tudét kap6d betegek
legnagyobb csoportjat. Nagy eredmény
az, hogy a korabban gyerekkori betegség
mind inkdbb valhatott a fiatal felnéttek
betegségévé, mind tdbben érhették meg
a harmadik, negyedik évtizediket. Az is
jelezte a munka jelentéségét és mindségét,
hogy fokozatosan emelkedett az intézetben
gondozott betegek szama. Ma mar tébb, mint
szaz beteget gondozunk, s ha szikséges
veszunk fel az erre kialakitott részleglnkre.
Sok even keresztul nem tudtuk megteremteni
ezeknek a betegeknek és a szakmai stabnak
az igazan mélt6 feltételeket. Mara mar
eljutottunk ~odaig, hogy &nallé épulletben
lathatjuk el ugy a bejaré ambulans, mint

“Nem lehetett véletlen az sem, hogy ez a ratermett kis
szakmai kozosség teremtette meg hazankban a betegek tudo
transzplantaciora torténo felkészitésének és gondozasanak

szakmai feltételeit’”’

fiatal, felkészllt és kreativ szakorvosok
voltak azok, akik elkezdték az akkor még alig
ismert és inkabb csak a gyerekgyogyaszatot
érintd cisztas fibrézisban szenvedd felndtt
betegek ellatasat az intézet falai kdzott.
Iskola alakult, szamos fiatal tidégydgyasz
sajatitotta el a betegség diagnosztikajanak,
kezelésének és gondozasanak egész
embert kdveteld bonyolult multidiszciplinaris
fogasait. Nem lehetett véletlen az sem,
hogy ez a ratermett kis szakmai kdz6sség
teremtette meg hazankban a betegek tido
transzplantaciora toérténd felkészitésének
és gondozasanak szakmai feltételeit, s
hosszu idbn keresztlil éppen a cisztas
fibrozisos betegek jelentették és jelentik

a_fekvd betegeket. Itt a képzett szakmai
szemelyzet.mellett korszer( infrastruktura,
egyagyas, flrdészobas kértermek,
tornatermek, kezelék és minden igényt
kielégitd eszkbézok allnak rendelkezésre.
Azt szeretnénk, ha nemzetkbzileg is
elismert  koézpontként mikoédhetne az
intézet cisztas fibrézis részlege a jovoben!
A raszoruld betegek ellatdsan tul részt
venne a hazai szakemberek képzésében, s
a tudomanyos eredmények publikalasaban
is az élen jarna. Az intézet nyitott arra, hogy
a szakmai szervezetek mellett a cisztas
fibrozisos betegszervezettel is szoros
kapcsolatot tartva segitse a betegeket.
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DR. HALASZ ADRIEN
halaszadr@gmail.com

Cisztas fibrozis ellatasaban
szerzett tapasztalatok Belgiumban

z Orszagos Koranyi Tbc és Pulmonoldgiai

Intézetben (OKTPI) 2016. januarban megnyilt
egy Uj pavilon, ahol a cisztas fibrozisban (CF)
szenved6 betegek ellatasa térténik. A korszer(ien
felujitott  épulletben otthonos kdrnyezetben,
szigoru higiénés kdvetelmények betartdsa mellett
torténik a CF betegek kezelése, gondozasa. A
megfeleld kérilmények biztositasa mellett nagy
hangsulyt fektetiink a legujabb CF-fel kapcsolatos
ismeretek megszerzésére, elsajatitdsara. Ennek
érdekében nagy o6rémmel fogadtuk professzor
Lieven Dupont, a leuveni egyetem cisztas fibrézis
kdzpont vezetdjének meghivasat Belgiumba.
Ez év marciusaban az OKTPI Cisztas Fibrozis
Részlegén dolgoz6 orvosként két gyogytornasz
kollégaval egy hetet toltéttink Leuvenben,
ahol megismerhettik az ott folyd CF ellatast.
Médomban allt tanulmanyozni az egyetemen
a fekvbbeteg és a jarbbeteg ellatast egyarant.
Megelégedettséggel tapasztalhattam, hogy a
belgiumi és a magyar CF betegek kezelése
azonos szakmai elvek szerint térténik. Hazankban
is - a betegek szdmara jelentdés tamogatassal
- elérheték, mind a gyogyszerek, mind a
megfeleld taplaltsag fenntartasahoz szukséges
gyogytapszerek, amit a belga betegek kapnak.
Hasznos eszmecsere tortént a gondozas és a
betegekkel tortént kapcsolattartas lehetdségeirdl,
az életminGség javitasarol.Lehetdségem volt nem
csak a kollégakkal, de a betegekkel is hosszas
beszélgetésre. Megismerhettem egy aktivan
sportolé hegymasz¢6 fiut, aki bemutatta hogyan
él. Talalkoztam szildkkel, akik akkor ismerkedtek
a CF-fel, de beszélhettem egy transzplantalt
beteggel is a gondjairdl, kezelésérdl.Osszegezve
szakmai és személyes tapasztalataimat ugy
érzem, nincs okunk elégedetlenségre. Belgiumban
és itthon a felnétt CF ellatas azonos szakmai
irdnyelvek alapjan és hasonl6 korhazi kdrilmények
kdzott, egyagyas szobékban toérténik, a betegeket
ellatd szakmai team tagjai is hasonldéak (orvos,
gyogytornasz, pszicholdégus, dietetikus, novér,
koordinator). A higiéné betartdsa mindenhol
nagyon fontos szempont. A betegek életminésége
mindkét orszagban javul és megkdzeliti a nem
CF-fel élék életét. Példat vehetiink azonban
a betegellatas szervezettségérdl, de blszkék
lehetlink az itteni kdérhazi koéridlményekre és a
bizalommal teli, barati beteg-orvos kapcsolatra.
A belga kollégakkal szerzett kézvetlen kapcsolat
tovabbi teret nyujt Ujabb tapasztalatok szerzésére,
egyuttmdkddésre. Koszonjuk a lehetbséget.
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e borkapeter1@gmail.com

Leuveni emlékek

Februér végén, hideg, szeles, zimankés id6ében
érkeztlink meg Halasz Adrien féorvosnével Leuvenbe.
Jol atfagyva kerestik meg a szallasunkat. A kézépkori
izgalmas régi varos szinte vonzott minket, hogy azonnal
felfedezzik, no és persze ismerkedjink a belgak
ezerféle sorével. A varos két hiressége a 13. szazad 6ta
mikddé sorgyar /Stella Artois/ és az 1425-ben alapitott
és ma is m(ik6dd Katolikus Egyetem. Itt tanult és végzett
Habsburg Ott6 is. No de a latogatasunk célja nem a
sorgyar vagy a gyonyori Egyetemi Kényvtar volt, hanem
a leuveni egyetemi klinika CF kezel6 centruma. A klinika
egy hatalmas egészséguigyi “gyarépllet” és labirintus.
9000 dolgozéja van a kutatokat nem szémitva. Hogy
hany gyogytornasz dolgozik ott? Nem is tudjuk, nagyon

-
s
!

-

sok. A labirintusban szines nyilak segitenek teljesen
elveszni vagy szerencsésebb esetben elérni célunkhoz.
A hatalmas aulaban mar infuziés alvanyokkal cikazé
betegekkel talalkoztunk. Es ami régtén feltiint a korhaz
fébejaratanal és hall oszlopain is kézfertétlenité adagolok
vannak, amit a betegek és latogatok lathatéan hasznaltak
is. A higénias szabalyok a dolgozdk szamara is szigoruak,
de teljesen természetesek voltak. A klinikan kb. 500 CF-
es gyermek és feln6tt beteget gondoznak, majdnem a
telies magyarorszagi betegszam. Gyermekosztalyon és
a pulmonolodgiai osztalyon kezelik a kérhazi apolasra
szorulbkat, ahol a Cf-esbetegek egyediilvannak afirdével
és WC-vel ellatott szobakban. Persze itt minden elérhetd
az oxigéntél és inhalatortél a perflzoron at a monitorig.
A gyoOgytornaszok a szobdikban kezelik a betegeket,
inhalaltak, valadékot Uritettek a nalunk is hasznalt és
ismert eszkdzokkel, féleg a PEP-el és Flutterrel. Fel
sem merlilt, hogy kesztyli, maszk vagy védéruha nélkil
nyultak volna CF-es beteghez.A légz6tornat és mellkas
mobilizalast is itt végezték. A tornaterembe CF-es beteg
nem mehetett le, hiszen mindenféle mas beteget is ott
kezelnek. Oriasilégzésrehabilitacios programot folytatnak
a gigantikus tornateremben és higéniai okokb6l CF-es
beteg nem mehet a tébbiek kdzé, teljesen elszeparaljak
Oket. Egyébként a klinikan kevés beteg fekszik, mert aki
az otthoni vénas kezelést valasztja lehetésége van ra.
Az otthoni kezelésben a CF névér segit, aki haziapolas
szerl rendszerben jar a betegekhez. Szdmunkra érdekes

volt ezt a gépezetet latni és figyelni, de j6 érzéssel toltott
el minket, hogy csak a felszereltségben és a “mindig
minden” kéznél van érzésében jarnak eléttink. Az
alkalmazott tehnikakat és modszereket j6l ismerjik és mi
is ezeket probaljuk minél nagyobb kérben megismertetni
és megtanitani a betegeinknek. Taldlékonysagban
pedig nyertiink. Egyik alkalommal Péter 6tletére a PEP-
et szivoszallal helyettesitették és nagyon oriltek a
kényszer szilte megoldasnak. Mindenhol szikség van
a “magyar talalékonysagra”! Biiszkék voltunk a nalunk
létrehozott felnétt CF kdzpontra, ami nagyon tetszett
Dupont professzor Urnak is. Nem titokolhatjuk, a mi
kézpontunkat sokkal baratsagosabbnak, otthonosabbnak
lattuk a csupa miiszer puritan klinikai szobaknal. Az
ambulans beteg ellatas szervezettsége Belgiumban, de
a leuveni klinika CF kdzpontjdban biztosan irigylésre
méltd. A gyogytornasz, dietetikus, psziholdégus, apold
€s az orvos egymas utan latogatja végig a beteget, aki
egyetlen helyiségben tartézkodik. Mindenki jegyzetel és
megbeszéli a teendbket a beteggel, majd szamitogépbe
viszi az adatait. A kezel6 team néhany hetente dsszedl.
A hatékony megbeszélés érdekében kivetitve mindenki
latia az 6sszes szakember feljegyzését a betegrdl és
Osszevetik a teendbket, észrevételeket, javaslatokat.
A belga CF betegeknek lehetésége van az otthoni
gyogytorna kezelésekre. Heti, kétheti rendszerességgel
jar gyogytornasz a betegekhez. Bar a betegek
elmondasa szerint a specialis Uritési tehnikdkban nem
mindig tudnak segiteni, de a kdzpont a beteg kérésére
probal a CF kezelésben jartas gyogytornaszt talalni,
ha szikséges. Izgalmas és hasznos hetet t6ltéttink a
szépséges Leuvenben, remélve, hogy lassan az itthoni
CF gondozéasban is hasznositani tudjuk az ott tapasztalt
fantasztikus szervezettséget. Még fontosabbnak érezzik
a higénés szabalyok terjesztését és betartatasat a
betegek és a velik foglalkoz6 kollégak kérében is. De
szakmai 6nbizalmunk is meger8stddhetett. Az estéket a
varosban val6 csavargassal, gylnyoéri kdzépkori épliletek
felfedezésével tOItottlk. Persze csak is a hideg és szeles,
borzongat6 id6é miatt kellett idénlént egy-egy s6réz6ben
felmelegedniink, és hamar ottvoltunk, hatkostolgattunkis!
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& DR. UJHELYI RITA

G enetika vagy 6rokléstan

kulénleges jelentdségu
a cisztas fibrozisban.
Az emberek kilénb6zé
tulajdonsagaikat az
6rokité anyaggal, a
kromoszoémakkal adjak
tovabb utddaiknak.
Minden tulajdonsagunk két
kromoszdman helyezkedik
el, egyet az anyatdl,
egyet az apatol kapunk.

ujhelyirita@t-online.hu

A genetika szerepe a cisztas
fibrézisban

a diagnozist és a terapiat

egyarant - sajnos tévedtink.

Kiderult, hogy ezen a gén
szakaszon, nagyon sok
hiba lehetséges, jelenleg kb

2000-t ismernek. Ezek kozul

600 okozhat cf-betegséget.
Miért fontos mégis ez a
felfedezés?

A kutatok megallapitottak,
hogy cf-ben a
sejtmembranon levé, az

a G-vel kezdédé, illetve a
leggyakoribb delta F508-as
mutaciok. A gydgyszerek
(Kalydeko, Orkambi) mar
forgalomba kerultek és
talan mar Magyarorszagon
is megkezdédhetnek

a targyalasok a
finanszirozasukrol. Sajnos
az aruk jelenleg igen
magas, tébb, mint 20.000
dollar évente. Az idei

Apa Anya
hordozé hordozé
[ I [ ]
Gyermek Gyermek Gyermek Gyermek
egészséges hordozé hordozé beteg
| | \
|

25%

50% 25%

Cisztas fibrézis vagy mas
néven mucoviscidosis egy
orokletes genetikai betegseg.
Hazankban négyezer
emberbdl 1-2-beteg, mig

4-5 szazalékunk hordozza

a betegséget-Akorkép a 7.
kromoszdma adottgénjéenek
meghibasodasa miatt jon létre.
Ez a gén a sejtmembranban
elhelyezkedo kloridcsatorna
mikodését szabalyozoé fehérje
létrejottéert felel, A betegség
autoszom recessziv modon
oroklédik, ami azt jelenti, hogy
akkor okoz betegséget, ha az
adott egyed mindkét génrésze,
azaz allélja rossz.

Régota ismert, hogy a cf
megjelenéséhez mindkét
szul6tél egyszerre kell
hibas gént 6rokoélni. A cf
volt az elsé olyan betegség,
ahol a betegséget okozd
hiba helyét pontosan
meghataroztak, 1989-

ben. Ekkor ugy gondoltuk,
hogy ez egyszerlivé teszi

ionok aramlasat szabalyoz6
fehérje mikddése hibas,

az 6t meghataroz6 génhiba
kdvetkeztében. A cf-et
gyogyit6 szerek ezt a

hibat képesek korrigalni.

Az elmult években mar

két génhibara (mutéaciora)
allitottak el6, szajon at
szedhetd gybgyszert. Ezek

Europai Cisztas Fibrozis
Konferencian ujabb harom
vegyulettel folytatott biztatd
eredmény kisérletekrdl
szamoltak be.

Ezért minden betegnél
nagyon fontos, hogy, ismert
legyen a betegséget okozo
mutacid a lehetséges
gyogyitas érdekében.
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AﬁiSZtéS fibrozisos  betegek  életkilatasainak
Ovekedésével egyre tobb fiatal felndtt beteg
gondol a csaladalapitdsra. A fiuknal és a lanyoknal
méas és mas szempontokat kell figyelembe vennink
a csaladtervezésnél, de vannak minkét nemre
vonatkoz6 szabalyok. A tartésan parkapcsolatban
€l6 CF-es lanyoknak és filknak is érdemes a
kezel6orvosukkal megbeszélni ezt a szandékot és
parjukkal egyitt a lehetéségekrél és nehézségekrdl
is beszélni. Fontos azt is megemliteni, hogy a fiatal
CF-s betegek is gyakran beleesnek abba a hibaba,
mint egészséges tarsaik, hogy ugyan évek 6ta tudjak,
hogy szeretnének gyereket, de az anyagi hattér
megteremtése miatt halogatjak a megfeleld idépontot,
ezzel egyltt kicsisznak abbél az id6 intervallumbdl,
ami a betegséglk miatt megfelel6 lehetne. Az
sem biztos, hogy az a kapcsolat, ami biztosnak,
megingathatatlannak tiinik valéban 6rokké fog tartani.
Tartés kapcsolatban, ha a par kézds nevezére jut a
gyermekvallalas terén els¢ feladat a genetikai vizsgélat
elvégzése a partnernél. Mivel a vizsgalat idbéigényes,
az eredményre varni kell. A vizsgalat célja, hogy
kizarjuk azt, hogy a partner hordozza a betegséget,
és ezzel minimalizaljuk annak a lehetéségét, hogy CF-
es gyermek szilessen. A CF-es filk esetén probléma
lehet, hogy a tartésan a munkaban, a mindennapi
problémékban helyt all6 fiuk fizikai allapota romlik és
abba az iranyba halad, hogy tidé transzplantaciora
gondoljunk. Ez nehezitheti a cél elérését, hiszen maga
a transzplantaciéra val6 felkészilés és a varakozas
nehézségei is fennallnak. A filk szamara az elsd lépés
az andrologus felkeresése. llyenkor térténik himivarsejt
szamlalas, uroldgiai vizsgalat. A CF-s filk nagyon nagy
tdbbségében az onddban nincs él6 himivarsejt a vasa
deferens hianya miatt. A filknak igy a fertilitassal van
problémajuk és nem a potenciajukkal. A herébdlilletve
a mellékherébdl egy mikrosebészeti mddszerrel lehet
himivarsejt kezdeményt nyerni urologus segitségével.
Ezt a beavatkozast csak kellden képzett urolégus
tudja kivitelezni, igy ilyen szakemberhez kell fordulni.
A kezelborvos tud ajanlani orvost, aki ezzel foglalkozik.
A microsebészeti modszerrel nyert spermatozoid
kezdemény felhasznalhaté azonnal és mindig kerdl
lefagyasztasra is, mely késébb is felhasznalhat6. A
lanyoknal a légzésfunkciés eredmény, a taplaltsagi
allapot, a kardiolégiai status meghatarozasa fontos
a terhesség vallaldsa el6tt. A lanyoknal éltaldban
magéanak a megtermékenyitésnek nincs akadalya,
habar a hivelyi valadék lehet tapaddsabb, mint az
egészségeseké, ami nehezitheti a himivarsejtek
elbre jutasat a petesejt felé. A nemzetkézi irodalom
adatai szerint a lanyok biztonsaggal vallalhatnak
terhességet, amennyiben a FEV1 értékiik 50 % feletti,

Csaladtervezés az orvos
szemével

megfeleld a taplalisagi allapotuk ( BMI) és kardioldgiai
ellenjavallat ( pulmonalis hyperténia) nem all fenn.
A terhesség vallalasa nem rontja a CF-s fiatal nbk
varhat6 tulélését. Az 50% alatti FEV1 a 16 alatti BMI
a magzat fejlédésére lehet hatassal, gyakoribb a
koraszilés, elé6fordul a magzati korban oxigén hianyos
allapot is. Ezek a kontrandikacidok arra vonatkoznak,
hogy a terhesség milyen kérilmények kézoétt vallalhato
biztonsaggal. Természetesen vannak olyan esetek is,
amelyek esetén alacsonyabb FEV1 és BMI mellett
is egészséges baba sziletik, de a biztonsagra
térekvés elve miatt, és az elsGsorban az USA nagy
betegszdmon alapulé tudoméanyos irodalmi adatai
alapjan 50 % feletti FEV1 és megfelel6 BMI mellett
javasoljuk a terhesség vallalasat. A varanddssag az
egészséges szervezetre is ré plusz feladatokat, ez
még ink&bb igy van a CF-s esetén. A baba varés ideje
alatt ugyanugy folytatnia kell a jovendd édesanyaknak
az expectoralast, fizikai aktivitAsukat meg kell 6riznilk
és a sulyuk gyarapodaséara is nagy figyelmet kell
forditani. Az inhalativ gyogyszerek hasznélata nem
képez ellenjavallatot, amennyiben a terhesség alatt
exacerbacio (lazas allapot, kdpet mennyiség- minéség
véltozas, emelkedett gyulladasos paraméterek) zajlik,
szikség lehet intravénas antibiotikum adaséara. A
szulést programozottan, antibiotikus védelemben
és elsb6sorban csaszarmetszéssel javasoljuk, de a
természetesen zajlé sziilés sem kizart j6 altalanos
allapotu betegnél. Fontos a sziilés utani gyoégytorna
folytatasa. A kismamaknak sokszor tébb segitségre
van szikségik az Ujszulétt ellatasaban, szamukra
szikséges az dnkezelés ideje is. Nagyjabol ez igaz
a CF-s kispapakra is, hiszen az jszllétt érkezésével
szamukra is tébb a feladat, de sajat magukkal is kell
térédni. Erdemes kérni és elfogadni segitséget féleg az
elsé néhany hétben, havan arra alkalmas hozzatartozo.
Az utobbi idében is tobb feln6tt CF-s betegnek
szulettek egészséges gyermekei, talan nem arulok el
titkot, ha elmondom, hogy nem egy betegiinknek mar
két gyermeke is van, sét van, aki ikrekkel dicsekedhet.
Vannak olyan parok is, akiknek az ismételt
probalkozasok ellenére sem sikerllt a terhesség, vagy
mar tervezetten az Orokbefogadas mellett déntenek.
Ezt a lehetbéséget sem szabad elvetni, egészen kicsi
csecsemék is varnak szeretd szllbkre és az eddigi
tapasztalatok az Orokbefogadassal kapcsolatban
nagyon jok a betegeink kérében. Osszefoglalva a
gyermekvallalast tervezetten, a megfelel6 allapotban,
a szlkséges vizsgalatokkal tAmogatjuk a CF-s lanyok
esetén és a filk betegségébdl addédd problémakban
is tudunk segitséget nyujtani. Orémmel tolt el
mindenkit egy-egy fiatal CF-s gyermekének szlletése,
és az, hogy lathatjuk felndni ezeket a gyerekeket.
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Tudomany

' ._)‘ Gasztro-tour

TOTH KRISZTINA

aplalas — kalorizalas - enzimpétlas. Ez az a

harom szd, ami mindig el6sz6r szerepel a
CF étrendi kezelésével kapcsolatban. Valamint,
hogy a taplaltsagi allapot déntéen befolyasolja
tébbek kdzott, a tidékapacitast, a Iégzéizmok
erejét, az életmindséget, egyszdval a betegség
prognézisat. Azonban ezt kivitelezni és hosszu
tavon betartani nem kénnyd.
Az életkornak Prpep———
megfeleld 120- -
150 % ajanlott .
energiabevitel,
elkészitése,
elfogyasztasa
Ujabb 120-150
%-ot igényel
az ember
kreativitasabol,
kitartasabol és
tudatossagabol.
Ha alaposan
gbreso ala
vesszuk kis
hazank jellegzetes
ételeit, és sikerdl
elvonatkoztatni a
rantott hus/pdrkélt kombinaciotdl, rajéhetink,
hogy gasztronémiai aranybanyaban
élunk. Eteleink jorészt energiadusak, vagy
legalabbis kbnnyen azza varialhatéak.
Valtozatos és intenzivebb izvilagot érhetlink
el a zéldlszereinkkel. Tejtermékek széles
spalettaibdl fedezhetjuk a megnévekedett
kalciumszikséglet nagy részét, valamint a
hazai z6ldség-, és gyumolcspiac is rendelkezik
akkora valtozatossaggal, hogy az antioxidans
és szlkséges rostbevitel mellé is kerllhessen
egy pipa
Jb lenne egyszer a valésagban is azokat a
helyeket végigjarni és végigkdstolni, amiket

a mai virtualis gasztro-tirdmon megtettem.
Megtudni, hogy Somogyban a tungerit eszik-e
még, vagy csak régi szakacskoényvekben
lelhetd fel, bedddollézni Zalaban, slambucot
enni a Hajdusagban, versenyeztetni az
orszagban fellelhetd 6sszes rétes/pite/gomboc
felhozatalt. Még jobb lenne, ha mindezt
receptre fel lehetne iratni, roboral6 célzattal.
De ez még
varat magara,
egyelére
marad a sajat
konyhéban

a kalériak
halmozasa.
Téaplald
leveseket
fézése, tejfdllel,
tejszinnel,

€s sok-sok
z6ldséggel.
Nyaron johet

a hideg
gyumolcsleves.
Egyszer(

alapanyagokbdl, rejtett kaloriakat csempészni
az ételekbe (sajttal, szalonnaval valé tlizdelés),
hogy ha csak egy kisebb adagot elfogyasztasa
sikertl, akkor is (k6zel) elegendé legyen.
Desszertként rétest késziteni (merészebb
pillanatokban sajat kezileg megalkotni

a rétestésztat), pitét sutni, gombocot

gyurni, taréval, vagy gyumolccsel, esetleg
mindkettovel.

Es van gy, hogy mindez nem elég, olyankor
szlkséges a tapszer, mert plusz energia, mert
kis volumen, mert sokszor nehéz 6sszehozni,
még a 100 %-ot is.
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Receptek

Slambuc
Hozzavalék 3 adagra

- 1 evBkanal sertészsir
- 80 g szalonna

- 250 g lebbencs tészta
- 1 nagy fej
véréshagyma

- 350 g burgonya
(hamozott)

- 1,5 evbkanal 6rolt
pirospaprika

-sb

- bors

Energia: 673 kcal; fehérje: 17,8 g; zsir: 22,5 g; szénhidrat: 87 g

Dodolle

Hozzaval6k 2 adagra

+ 500 g burgonya (Gjburgonya nem j6)
« 2-3 evOkanal blzaliszt
+ 1 kdzepes fej vordshagyma
* 1 evOkanal zsir
+ 1 kavéskanal pirospaprika
+ 1 pohar tejfdl
* 80

L
1, A burgonyat annyi vizben tesszik fel féni, hogy
ellepje. Amikor megfétt, a vizében teljesen apréra
térjuk. Ekkor annyi lisztet tesziink hozza, hogy
dsszealljon, de még lagy legyen. Sult paprikas
hagymat tesziink, majd a tanyérban tejfellel
megontdzzik

2, A burgonyat annyi vizben tesszik fel féni, hogy
ellepje. Amikor megfétt, a vizében teljesen apréra
térjuk. Ekkor annyi lisztet tesziink hozza, hogy
Osszealljon, de még lagy legyen. Serpeny6ben zsirt olvasztunk,
ratesszuk az aprora vagott hagyméat. A burgonyéas masszabol
galuskat formazunk, majd a hagymas zsiron mindkét oldalat
aranybarnara piritjuk. Egytalételként tejféllel talaljuk, azonban
koretként is jol hasznalhato.

Tungeri
Hozzavaldk

- fejenként 1-1 szelet fustol
sonka (hazi), vékonyra szelve
+ 1 fej voréshagyma

« 2 evOkanal zsir

+ 1 evbkanal liszt

* 1 csipetnyi pirospaprika

- tejfol

Energia: 545 kcal; fehérje: 14 g; zsir: 44 g; szénhidrat: 13 g

A kockara vagott szalonnat

zsirjara piritjuk, kiszedjuk. Ebben
a zsirban megpiritjuk a széttérdelt

lebbencstésztat és 1 fej aprora
vagott hagymat. Levéve, teszlnk

bele pirospaprikat, Feldntjik -
hogy ellepje - vizzel, és f6zés
kdzben potoljuk mindig kevés

mennyiséggel. Sézzuk, borsozzuk.

Beletesszlik a kockara vagott
krumplit. TGzhelyen készitve

kavargatjuk, mig bogracsban csak
jol megrazzuk, mig 6ssze nem all

egy csoméba.

Energia: 673 kcal; fehérje: 17,8 g; zsir: 22,5 g; szénhidrat: 87 g

- -
2o
; T

Elkészitése: A hagymat
apréra vagjuk, zsirban
megpiritjuk, pirospaprikaval
megszorjuk, vizzel feldntjik
és a vékonyra szeletelt flstolt
sonkat megfézzik benne.
Végll egy kanal liszttel és a
tejféllel hababrast készitlink,
és beslUritjik. Hozz4 sult,
vagy fétt burgonyat talalunk.
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Franciaorszagi CF centrumban szerzett

- tapasztalataim

DR. KELEMEN KRISZTINA
kelemen.pulm@gmail.com

alan sokan tudjak, hogy 2003-ban fél évet t6ltéttem Parizsban a Foch Koérhaz

CF centrumaban. A Kérhazban tdbb mint 2000-n dolgoznak, kdztlik 300 orvos.
2001-ben Franciaorszagban kdzponti dontés alapjan jelolték ki a CRCM-t, vagyis a
CF-ben jartas kdzpontokat, melyek legmegfelelébben latjak el a betegeket. Akkor
egy nagyobb dsszeget szétosztottak a centrumok kdzétt és azota is csak a kijelolt
centrumok kapnak é&llami tamogatast. A centrumok mérete volt meghatarozo, az
50 betegnél (gyerek, vegyes, vagy felnétt) tobbet ellatok lettek kijeldlve, kezdetben
49 centrum volt, jelenleg 45 kdzpont van. Egyéb helyen is ellathatnak beteget,
de kézponti tamogatasban nem részestlinek. A Foch Kérhaz CF centruméaban 4
szakorvos foglalkozik a CF-el és a transzplantaltakkal. Az osztalyos munkaban a
rezidensek, szakvizsga el6tt allokis részt vesznek, de azambulancian nemrendelnek.
A centrumban fontos szerepe van a CF és transzplantaciés adminisztratornak, akik
a betegek elbjegyzését szervezik, a sziikséges vizsgalatokra idépontot kérnek,
megszervezik a transzplantacios kivizsgalas legfontosabb vizsgalatait (3 nap alatt
leletekkel egyiitt lehetséges), az orvos altal eldirt terapiat szervezik. Probléma
estén a beteg hivhatja, szlikség estén az orvos felé tovabbitja a panaszt. A teamhez
tartozik a CF illetve transzplantaciés névér is, akik nagyon sok idét toltenek a
beteggel, atbeszélik a terapias Iépéseket, az otthoni vénas kezelés szervezésében
vesznek részt, jelzik a gyogyszer igényt a gybgyszertar és az eszkdz igényt
a széllitok felé, szlkség esetén az ,otthoni’névérrel is beszélnek. Az ellatas
hasonlé az Orszagos Koranyi TBC és Pulmonolégiai Intézet CF centrumaban
alkalmazottakhoz képest. A betegek 3 havonta jarnak kontrollra, természetesen van
beteg aki havonta jar. A betegek altalaban otthon kapjak az intravénas kezelést,
a patika kiszallitja az el6irt antibiotikumot, a szerelékeket, killbnb6z6 eszkdzoket
is kiszallitjak. Az ,otthoni” névér segit az dsszedllitasban, ha kell a beadasban.
(az ,otthoni” névér azt jelenti, hogy a lakéhelyhez kézeli, egészségbiztositas altal
finanszirozott névér, aki kérhazban nem dolgozik) A rosszabb allapotu betegek,
valamint az antibiotikum allergiai esetén koérhazi korilmények koézétt kapjak az
intravénas antibiotikumot. A legtdbb betegnek van centralis bér alatti kandlje (port-
a-cath), ami kiméli a periférias vénat, ezen keresztil kapjak az intravénas kezelést.
Gyobgytornasz minden ambulans kontroll esetén latja a betegeket, kikérdezi,
észlelési lapot vezet a betegrél és megkopteti, hogy ellendrizze az otthoni, illetve
az ,hazi" gyégytornasszal végzett munka helyességét. Ha sziikséges 6 perces
jarastavolsagot is végez, de nem tolt el tébb idét, mint 45 percet a beteggel, mivel
ennyi idét finansziroz az egészségbiztositas. Ez utan torténik a légzésfunkcio,
tehat mindig Urités utan. Franciaorszagban a PEEP maszk nem igazan elterjedt, a

-l HODOVAN ZSOFIA
=4 hodovanzso@gmail.com

z év marciusdban abban a megtiszteltetésben lehetett részem,

hogy egy hénapos szakmai gyakorlaton vehettem részt a Péarizs
kllvarosaban, Suresnes-ben talalhatd Hopital Foch-ban. Az elsé hetet
Kelemen Krisztina doktornével tdlthettem, akinek segitsége nélkil
gyakorlatom nem valésulhatott volna meg, ezuton is héalaval tartozom
neki énzetlen tamogatasaért. Az egy hénap soran megfigyelhettem és
bekapcsolodhattam a centrum tid® transzplantaciés programjaban
dolgozd pszicholégus csapat munkajaba. A Raphaelle Farcy altal
vezetett 3 tagl team folyamatos pszicholégiai ellatast biztosit az itt
gondozott betegek részére. Feladatuk a felnétt CF-esek rendszeres
pszichés gondozasa mind a transzplantacio elétti, mind pedig az azt
kovetd idészakban, valamint minden mas tidé transzplantaciéra varé
kliens mtéti felkészitése és kovetése. E teriileten nagy tapasztalattal
rendelkeznek, hiszem a kérhaz az egyik legnagyobb tiidé traszplantacios
kdzpont Franciaorszagban, évente 50-60 mutétet végeznek. Motivald
volt szamomra latni és érezni a munkaszemléletbeli hasonl6sagokat,
emellett viszont szamos Uj tapasztalattal gazdagodhattam, melyek
adaptélasa, remélem, segitheti az itthoni betegellatast is a jovében.
Elséként a pszicholégus jelenlétét emelném ki, ami folyamatos egészen
a csecsemd-, illetve a gyerekgondozéastél kezdve. A felndéttgondozasba
kerllés el6tt és alatt is a gyermek- és felnétt pszicholégusok
konzultdlnak egyméssal, illetve a beteggel és hozzatartozéival.
Az atmenet folyamatos, idét hagyva az Uj helyre és életszakaszba
valé integralédasnak. A pszichologus jelenléte és sziikségessége

gyogytornasz sem tudta igazan megmondani miért. A legtébb beteg fluttert hasznal.
Pulmozymmal sem inhalal mindenki. A hypertonias so6oldattal val6 inhalalast a
gyakori haemoptoek (vérképés) miatt nem preferéljak. Minden betegnek van
Lotthoni’gyoégytornasza, aki nem feltétlenil képzett CF ellatasban, lehet, hogy csak
egy CF-s betege van, de minimum heti kétszer latja a beteget. Ahogy a Foch Kérhaz
CF-ben jartas gyogytornasza mondta, azért kell az ,otthoni"gydgytornasz, hogy
észlelje a bajt és iranyitsa tovabb ellendrzésre a beteget. Van beteg aki minden nap
megy, vagy hozza j6n az ,otthoni” gydgytornasz. Az ,otthoni” gyogytornaszokat az
egészséglgyi biztositas finanszirozza, és lehetdségik van CF-s tovabbképzéseken
részt venniik. A sportot nagyon tadmogatjak, a kedvezétlen anyagi helyzetben
levé betegek kaphatnak szocidlis alapon edzétermi bérletet. A betegek a kész
leletekkel mennek az ambulanciara, sem a gyogytornasznal, sem az ambulancian
nem talalkoznak egymassal, kilénbdzd helyeken varakoznak. Evente torténik
teljes allapotrégzités, ezt nappali kérhaznak nevezik, és 1 nap alatt megvannak a
kivant vizsgalatok. Cepaceas beteget csak egy napon fogadnak, délelétt 1 beteg
nappali korhaz forméajaban, egy beteg délutan az ambulancian. Ottlétem alatt tébb
beteget is lathattam, akiknél az Orcambi (lumacaftor/ivacaftor) nevii gyégyszert
kezdték alkalmazni, mivel Franciaorszagban hozzaférhetd. A mellékhatasok miatt
kezdik a gyogyszer adasat kérhazban, hosszu tavi tapasztalataik még nincsenek,
azt varjak, hogy mint az irodalmi adatok igérik az exacerbaciok szadma csokken
és a természetes FEV1 romlas is kisebb lesz a F508del/F508del mutacioval
rendelkezd betegeknél. Az intravénas kezelések torténnek exacerbacio idején
és programozottan is hasonléan a sajat gyakorlatunkhoz. Az intravénas, per os
és inhalativ antibiotikumok hasznalata hasonlé. Az (j kérokozokat agressziven
kezelik, a betegek egymas kozotti érintkezését minimalizaljak. A betegekkel vald
kommunikaciora sokkal toébb id6t forditanak, az orvososok adminisztrativ feladatai
minimalisak, egy ambulans vizsgalat alatt a beteggel beszélgetve, jegyzetelve
telik az id8, majd a konzultacio végén diktafonba diktalva adja ki az aznapi leletet
gépelésre az adminisztrator szamara. JOI szervezetten torténik az ellatas, 400 beteg
ellatasaban 4 szakorvos és szamos rezidens vesz részt, gyogytornasz délelétti és
délutani miszakbanis dolgozik az ambulancian és az osztalyonis. Akommunikaciora
jellemzének tartom azt a szamomra meglepd ( és ismételten meglepd) dolgot,
hogy a beteg ahogy lell az ambulans helységben az orvossal szemben, azonnal
mesélni kezd, az allapotar6l és nem ,harapofogoéval kell kihGzni"beléle, hogy
tulajdonképpen volt lazas és fogyott is a legutdbbi vizsgalat 6ta. A méasik kiemelendd
kulénbség az otthoni ellatas lehetésége, mely a betegek szamara nagyon fontos!

Pszicholdgusi szakmai gyakorlaton a

Hopital Foch-ban

“természetes”, a multidiszciplinaris szakmai team egyenrangl tagjai.
A pszicholégusok szinvonalas és komplex szakmai munkajahoz
nagy mértékben hozzajarulnak a CF-eseket segité civil szervezetek
is. Az alapitvanyok szamos edukativ anyag fejlesztésével, szakmai
tovabbképzések, konferencidk szervezésével, kutatdsok tamogatasaval
teszik mindezt, mikézben folyamatos kapcsolatot tartanak a betegekkel
is. Ezek a szervezetek képesek dsszefogni az egészségugy, a tudoméany
és a civil teriiletek képvisel6it, remekil segitik ezek 6sszehangolasat,
kooperaciojuk altal pedig rendkiv(l innovativva teszik a betegellatast és
allando, pezsgd szakmai életet biztositanak. Mivel a CF-esek gondozéasa,
transzplantécibja és posztoperativ kdvetése is egy helyen torténik, a
pszicholégusoknak lehetéségiik van hosszU éveken at szupportalni
klienseiket, barmelyik szakaszban is vegyenek részt. Kapcsolatuk,
hasonléan az itthoni szemlélethez, kdzvetlen: kérdéseikkel, akut
pszichés problémaikkal barmikor fordulhatnak pszicholdégusaikhoz, de
nagyjabol 3 havonta minimum révid konzultacié keretében személyesen
vagy telefonon egyeztetnek hogylétikrdl. Ez a kbzvetlen és folyamatos
kapcsolat nagyban el6segiti a kliensek pszichés stabilitasat. A
szemléletbeli hasonlésdgok megerdsitettek abban, hogy az altalunk
kijelolt céloknak, terveknek van létjogosultsaga a CF-esek ellatasaban.
Szakmai és edukéacios anyagaik pedig jol integralhatéak a mi munkank
soran is, melyre engedélyt kaptunk. Igy élményekkel, tudassal
gazdagodva és szakmai tervek hadaval felvértezve folytatjuk munkankat.
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= A cf felvallalasa a munkahelyen és a parkapcsolatban

HODOVAN ZSOFIA
hodovanzso@gmail.com

cisztas fibrozissal jaré tinetek kezelésére

lkalmazott eszkdzok fejlédésének
készbnbhetéen az életminéség javitasa és
szintentartasa jelentésen javult, illetve a
tidé transzplantacié lehet6ségével tovabb
bévilt. Ennek héla a fiatal felnétté valok olyan
izgalmas és egyben bonyolult kérdésekkel is
szembetalalkoznak, amelyekkel kortarsaik is
kizdenek. Az élet nagy kérdései ugyanolyan,
vagy talan még nagyobb sullyal nyomjak
vallukat: milyen szakmat valasszak? Hol
tanuljak tovabb? Kikkel baratkozzak? Milyen
par illik hozzdm? Mindezek megvalaszolasa
és utunk megtalalasa hosszu folyamat, amit a
CF-fel val6 egyuttélés még komplexebbé tesz.
Szamtalan megoldas létezik, melyek az id6
elérehaladtaval egyre jobban kristalyosodnak
ki. Fontos szempont viszont, hogy doéntéseid
részét képezzék a CF-fel egyutt jard tlnetek,
kezeléseinek ismerete és felvallalasa is. Ez
sokszor lehet megterheld, kényelmetlen,
vagy a markansabb panaszok megjelenéséig
egyesek féloslegesnek is gondolhatjak az errdl
valdé informéaciok megosztasat. A helyzetben
tobbek kb6z6tt az a kihivas, hogy megtalald a
hatart maganugy illetve “k6zugy” k6z6tt. Kinek
érdemes és fontos tudnia allapotodrél és milyen
mélységben? Ezeket a nehéz kérdéseket
érdemes  el6sz6r magadban tisztazni,
ugyanakkor a csalad és a baratok is tampontot,
segitséget nyujthatnak.  Mindenféleképpen
érdemes elkerllni azonban a téma tabusitasat,
kerulését! Ugyan jogi szempontbdl az
egészségi allapotod maganigy, ami nem
tartozik orvosaidon és szik kornyezeteden tul
masra, ettdl fuggetlenll érdemes mérlegelned
milyen inform4ciokat osztasz meg példaul
feletteseiddel, ugyanugy ahogyan azt s
érdemes  atgondolnod, milyen j6tékony
hatasa lehet annak, ha a szdmodra Iényeges
dolgokkal tisztdban vannak, és tudjak min mész
keresztil egy-egy nehezebb peribdusban.
Iskola és munkahely valasztasa esetén az
érdeklbédési kdréddn tul jelentés szempont
a terhelhet6séged szem el6tt tartdsa, a rad
veszélyes kornyezeti artalmak felismerése, amik
mind befolyasolhatjak az allapotodat. A cisztas

Hogyan mondjam? Mondjam?

DR. NAGY MARIA

fibrozis egyre ismertebbé valik, ennek ellenére
kevesen tudjak pontosan, milyen tinetekkel jar,
és mit jelent a szamodra megfelel6 kérnyezeti
(munkahelyi, iskolai) kérilmény, ezért érdemes
els6ésorban neked tisztaban lenni ezekkel, és
felmérned a terepet, kérnyezetedet pedig olyan
mélységben tajékoztatni, amire fel vannak
készUllve és te szikségesnek érzed. A mélyebb
baratsagok és a parkapcsolatok tdbb informaciot
igényelnek a CF ismeretébdl. Ezen kotelékek
alapja a bizalom, az elfogadas, az 8szinteség
és a nyitottsdg a felek kdz6tt. Van, hogy a
betegségrél valdé beszélgetés természetesen
merll fel és feszlltségmentesen valik a két
ember k6z6s tudasava. Munkank soran viszont
aztis tapasztaljuk, hogy nehézséget okozhata jo
idézités. Talanalegjobb stratégia, azinformaciok
fokozatos megosztdsa a masikkal. Erdemes
hagyni, hogy kérdezzen, érdekl6djén, és mindig
csak annyi ujdonsaggal gazdagodjon amennyit
egyszerre “elbir’. Egy komolyabb parkapcsolat
esetén j6, ha tarsad tudastara telies a CF
ismeretében. Ez elengedhetetlen mindkettotok
érdekében. Elsésorban a CF tlneteinek
kezelése miatt, valamint az iddvel sziikségessé
valo transzplantacios idészak alatt is fontos,
hogy k6zds Uggyé valjon jolléted. Lényeges
tovabba a csaladtervezés szempontjabdl is
ismereteitek bdvitése, melyben érdemes a
CF gondozasaban megismert szakemberek
segitségét kérnetek. Mélt6 és bizalmas tarsadda
az tud valni, aki mindezeket elfogadja és aki
mellett te is fel tudod vallalni Snmagad. Eletiink
professziondlis és személyes szférai latszblag
mas és mas kompetenciakat igényelnek télink.
A kbzds szal, ami tébbek kdzott mégis 6sszekdti
Oket: Onismeretlnk, hataraink, képességeink
ismerete, és azok folyamatos fejlédési vagya. A
legfontosabb, hogy érezd j6l magad a bérédben
€s vigydzz magadra. Harcolj magadért és
jogaidért. Légy tisztdban lehetéségeiddel, amit
egyedulallé személyiséged és a CF kinal. Tudd,
hogy a CF sok olyan dologra is megtanit ami
kuribzum masok szamara, érték mind az emberi
kapcsolataidban, mind pedig a munka vilagaban.
Onmagunk felvallalasa az élet minden teriletén
meghozza gylmolcsét. Hasznald ki. Elj!
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§'e 'Z= BAN KATALIN
fe= kataban14@gmail.com

A CF k6zosség és En.....

M it jelent szamomra a CF k6z6sség? Roviden
azt mondanam: biztonsagot Hosszabban
is tudnam fejtegetni, hiszen elég régota része
az életemnek a CF. Talan a ’90-es évek elején
keriiltem el6szor kdzelebb a k6zosséghez
egy szegedi CF talalkozo6 alkalmaval. 16-17
éves lehettem, egyediil utaztam Szegedre
a csomagommal, egyszer csak ott voltam
egy ismeretlen helyen, ahol érdekes modon
kedvesen és segitdkészen fogadott mindenki.
Szerencsére voltak ott mosdosi orvosaim és
gyogytornaszok, igy annyira nem éreztem magam
elveszettnek. Persze még rengeteg szamomra
idegen ember is volt ott, koztiik betegtarsak
is, akikkel pillanatok alatt megtalaltuk a k6zés
# témat. Az eldadasokon nagyon sok hasznos és
érdekes infét kaptam, ami eléggé belelkesitett.
J.rTetszett, hogy szakmailag profi médon, mégis
nagyon emberségesen a sajat problémaimrol
szolt minden. Nagyon j6 éiményekkel tértem
haza a szege randulasomrdl. Otthon
boldogan meSéltem a hallottakrdl és a talalkozon
torténtekrdl. Erdekes érzés volt mindezt egyediil
atélnigénalléan megtapasztalni. Talan akkor
ke igazan kialakulni bennem egyfajta
“felel6sségtudat sajat magam irant. Szerencsére
a sziileim tamogatéan engedték kibontakozni
az onallésulasi vagyamat. Innentél fogva egyre
fokozédott a CF kozosséghez valo tartozas
érzése, és a mai napig szivesen eljarok a CF-
es rendezvényekre (csillebérci talalkozd, nyari
taborok, hétvégék, egyéb rendezvények). De
ma mar az internet adta lehetéségek is nagyban
2gkonnyitik a kommunikaciét, kapcsolattartast,
aciéaramlast pl. Facebook csoport,
\ forum. Kiilonosen az elmuilt kb.28 év mosdaési,
T4 BN de mar az utébbi 2,5 évnyi Koranyi korhazbeli
gondozasi id6szakom alatt is j6 néhany igazi

ﬂ‘“ﬁnn_: 3 | barati kapcsolattal is gazdagabb lettem. Ebben

;ﬁ&k“-\ .1 | 'a k6zosségben az a j6, hogy akar a neten, akar

» ¥ : szemeélyesen, nagyon rovid idd alatt szinte barkivel
% 4.1 igy tudunk egymassal beszélgetni, mintha mar rég

\ 2/ 1 ismerésok lennénk, hiszen ,,egy cipoben jarunk”.

[ gNlindezt ugy élem meg, mintha orvosainkkal,

'l 1.7 gyégytornaszainkkal, a kozvetlen segitd eii.

® személyzettel és betegtarsakkal egyiitt egy

nagy csalad lennénk. Ez jelenti szamomra azt a

biztonsagot, amit legel6szor roviden emlitettem.

BATHORY GABORNE

Perspektiva
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Perspektlva

| transzplantacio
DINER ANDREA

012. augusztus 27, ez a datum szamomra

az Ujjaszlletésem napja, mivel ekkor
tortént meg a tldétranszplantaciom. A sajat
torténetemet elmesélve szeretnék j6 példat
mutatni sorstarsaimnak.A betegségemet a Cisztas
Fibrozist nalam elég késén. diagnosztizaltdk mivel
kisgyermek koromban semmilyen problémat
még nem okozott. De 16 évesen egy tiddszlrés
alkalméaval talaltak egy foltot a tidémén amit
kivizsgalva meg lett az eredmény CF!!!l Innen
kezdbdtek a sorstarsaim altal is ismert problémak,
kezelések, gyogyszerek, gyogytornak, kdéhdgés
stb.Sajnos a romlas ha lassan is de megindult
és egyre tébb volt a valadékom. Az inhalalasok
és kezelések szama is ndvekedett és a vénas
kurak is elengedhetetlenné valtak az elszaporodo
baktériumok miatt. Ezek kdvetkezményeként a
légzésfunkcidmis folyamatosan cs6kkentamiegyre
inkabb azt eredményezte, hogy nagyon nehezen
birtam a terhelést. Barmilyen sporttal prébalkoztam
ra kellett jonném, hogy a fulladas miatt nem megy.
Egy idd utan mar az utcan vald séta is megterheld
volt nem, hogy esetleg 1épcsén felmenni. Amikor
a légzésfunkciom mar megkozelitette a 20%-
ot akkor az orvosaim megemlitették, hogy ideje
lenne elgondolkodnom az egyetlen esélyemen
ami az életemet meghosszabbitja és javitja,
Transzplantacion. Annyira megrémisztett ennek a
nagy muatétnek még a gondolata is, hogy nagyon
nehezen hoztam meg a doéntést, hogy vallalom,
hiszen megértettem, hogy ez volt az egyetlen
esélyem az életre. A transzplantacios listara vald
felkerlilésem utan mar annyira leromlott a tidd
allapotom, hogy majdnem 24 éraban oxygenen
éltem, a firdés is nehezen ment, az utcara meg
szinte ki sem mentem. Szerencsémre a varakozasi
idd nalam aranylag nem volt hosszu, 5 hbnap mulva
csengett a telefon és az elsd riasztas sikeres is
volt!!! A m(itét utan természetesen nehéz idészak
kdvetkezett hiszen nagyon nagy mtétrél beszélink
és nagyon hosszu a labadozasi id6szak, nagy a
mtéti heg ami természetesen nehezen gyogyul de
mar akkor a kérhazban éreztem a fajdalmak mellett
a valtozast. Hiszen nem volt az alland6 kéhogés,
nem volt az allandé fulladas és légszomj nem

' Hogyan valtoztatta meg az életem a

V4

Az idén kilencedik alkalommal rendezték meg
az eurdpai szervatiltetett és miivesekezelt
tarsadalom legrangosabb eseményét, a
Szervatiiltetettek és Miivesekezeltek Eurdpa-
bajnoksagat. A nemzetké6zi versenynek idén a
finnorszagi Vantaa adott otthont, 2016. julius
10-17. k6z6tt. A magyar csapat a kezdetek 6ta
az élvonalban szerepel, a nemzetek dsszesitett
pontversenyében rendszerint az elsé helyen
végez az Eurdpa-bajnoksagokon. Andrea-
bar a cikk megirasakor még csak késziilt a
bajnoksagra, eziist érmet szerzett asztalitenisz
egyéniben, valamint bronzérmet parosban.
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voltam az oxygenhez kotve 24 o6radban és
tudtam, hogy most mar csak az én kitartasom
és akaraterdm kell ahhoz, hogy minden jobb
legyen. Az els6 fél év még azzal telt, hogy
otthon regeneralédtam és arra vigyaztam ,
hogy abban a legveszélyesebb idészakban
ne kapjak el semmilyen fert6zést. De amint
letelt ez a bizonyos id6szak és, minden
rendben volt mar éreztem, hogy van annyi
energiam, hogy elkezdjek valami sportot
hiszen a tud6 tagitasahoz is elengedhetetlen
a sport. De mig azon gondolkodtam, hogy mi
legyen a sport amit szivesen csinalok, addig
is nagyon élveztem, hogy nagyokat tudok
sétalni, kirandulni, fulladas nélklil hegyet
maszni. Es persze mind ezeket kdhdégés
nélkdl. Természetesen az inhalalasok sem
hianyoztak hiszen pl. nagyon élveztem,
hogy reggel csak felkeltem és egy gyors
reggeli és tisztalkodas utan mar Gtra készen
is voltam. Kis id6 mulva megtalaltam azt
a sportot amit azéta is nagy 6rémmel és
lelkesedéssel csinalok ez az asztalitenisz.
Hetente kétszer jarok edzésre, szinte sosem
volt olyan h edzést kihagytam volna, csak ha
netan beteg voltam. Most mar 3 éve jarok és
3 hoénapja elkezdtem teniszezni is mert mar

Perspektiva
ugy éreztem h kicsit kevés az a mozgas és a
teniszben tébbet kell futni. A 1égzésfunkciom
a legutébbi kontroll alkalmaval 114%o0s
volt. Tehat 6sszegezve azt hiszem nem kell
bizonygatnom, hogy mennyire megérte, hogy
ott akkor meghoztam azt a nagyon nehéz
de nagyon j6 dontést hiszen gyOkeresen
megvaltozott az életem és tényleg élvezem
az életet!!l!l Kodsz6ndbm az orvosoknak
és mindenkinek, aki az el6készitésben,
mutétemben, az utokezelésben

k6zrem(kodott, és nem készlilhetnék ezerrel
az idén Finnorszagban megrendezésre
kerll6 Transzplantalt Eur6pabajnokséagra...
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LENDVAINE MARIKA
lendvainemarika@t-online.hu

gyermekkorbdl athuzo6dd csaladi potlék talan a

egegyszerlbb ellatas a fiatal felnétt betegek
életében. Ez az ellatas addig jar, amig kdzépiskolai
tanulmanyokat folytat, de maximum 20 éves életkorig
(illetve annak a tanévnek a végéig, amelyben ezt
az életkort betdlti). Az életkornak és iskola tipusnak
is meg kell felelni.Amikor ez az ellatads megszinik,
akkor afolytatas csak Orvosi Bizottsagifeltlvizsgéalat

Négréd- 6

wyor-Moson-Sopron - 31
Komarom-Esttergom -

Vas- 23 Vesiprém - 25 Fejér-21

Zala- 20

Feln6tt CF-eseknek jaro ellatasok

szineteltetik. Ha mar a Bizottsag megéllapitotta
az egészségi allapotot, akkor azt is megéllapitja,
hogy az az &llapot mikor keletkezett, midta all
fenn. llyenkor az a j0, ha ezt 18. életév elé teszi.
Ha tehat 18. életév betdliése elbtt keletkezett ez az
allapot és az egészségkarosodas elérte a 70 %-ot
(egészségi allapot max. 30 %), a fiatal pedig még
nem toltétte be a 25. életévét, akkor rokkantsagi

Heves -9

Hajda-Bibar - 41

Nagykun-Szolnok - 18

Békés- 6

B&cs-Kiskun - 18

Tolna-15
Somogy - 26

Baranya- 21

utan lehetséges.Ez az a mozzanat, ami sok
csaladban gondot okoz. Elsésorban lelki problémat.
Szerencse, hogy ez igy lehet! Anna lanyunk 24
éves (kétszer tudétranszplantalt), és az 6 gyerek
koraban ha lattunk egy huszonéves felnéttet, Ok
lathat6an betegek voltak. Ma ugyanezen korosztaly
olyan jo6 allapotban tarthatd, hogy sok esetben nem
latszanak betegnek. Ezért aztan nem is akarnak
Orvosi Bizottsag elé menni. Az én valaszom erre
az, hogy az Orvosi Bizottsag nem azt allapitja
meg, hogy mennyire betegek, hanem hogy az
egészseégi allapotuk milyen. A csaladi pétlék tovabb
folyositasahoz az egészségi éallapotnak 50 %-nal
kevesebbnek kell lennie. A csaladi pétlék mellé
jar az utazasi kartya is, ami nagy konnyebbséget
jelent. Ezt az ellatast visszamendlegesen 2 hénapra
lehet igényelni és mellette ugy lehet dolgozni, hogy
a jovedelem 3 egymast kdveté hdnapban nem
haladhatja meg a minimalbért, ami jelenleg 111 000
Ft. Ha meghaladja, a negyedik honaptdl az ellatast

Csongrad - 15

jaradék igényelhetd. Az ellatas mellett korlatlanul
és jOvedelemtél fuggetlentl lehetne munkat
végezni, de mivel ilyenkor csaladi pétiék is jar, ezert
a jévedelemre figyelni kell. Osszege 2016-ban 34
475 Ft. Ha az egészségi allapot 30 %-nal jobb,
akkor a csaladi potlékon kivil minden mas ellatas
csak akkor jar, ha munkaviszonnyal szolgélati
id6t szereztlink és egészségi allapotunk romlasa
miatt mar nem tudunk keresd tevékenységet
folytatni. Ebben az esetben az Orvosi Bizottsag
(Rehabilitacios Bizottsag) donti el, hogy a kilénb6z6
kategoriak kdzul hova sorolja a beteget. A kllénb6z6
kategéridkban a kaphaté elldtds %-a nagyon
kilénb6zb és a megszerzett jbvedelem nagysaga
befolyasolja. Ennekrendszere nagyonbonyolultmég
a szakemberek részére is.Bizom abban, hogy az
egyre atalakulé szocialis-rehabilitacios rendszerben
szlkség esetén talalunk lehetGséget, bar ez
egyre szlkebb. Minél késébb legyen r4 szikség!

24

KAPOCS - 2016. szeptember

MARSAL GEZA
geza.marsal@gmail.com

Mindig egy kissé bajban vagyok amikor
raciondlis érveket kellene felsorolnom amellett
hogy CF-esként és tidbtranszplantaltként miért
hangsulyozom folyton a k&z0sség erejét és az
egyatt toltétt idé fontossagat. Bajpban vagyok
azért, mert az orvostudomany jelenlegi allaspontja
szerint egy CF-es ne t6ltsdn tul sok id6t a hasonlé
betegséggel egyltt eld tarsaival a bakteridlis
fert6zések elkeriilése végett, és nem utolsd sorban
bajban vagyok azért is mert transzplantaltként egyutt
kell élnem a kilok6dés géatldé szerek okozta fokozott
fertbzésveszéllyel is, amely tovabb erdsiti a mar
emlitett keresztfert6zések kockazatat. Legalabb is, a
tankényvek szerint, atlagok és statisztikak nehezen
megcafolhaté adatai alapjan. Viszont az is igaz, hogy
ha az egyik kezemet jeges vizbe martom, a masikat
pedig tlzforrbba, akkor statisztikailag kdzépen
éppen idedlis lesz nekem. Legalabb is, a mar
emlitett tankényv errdl probal meggydzni. A valdésag
azonban az hogy semmi sem csak fehér és fekete, a
vilag szerencsére ennél sokkalta dsszetettebb hely,
ahogy mi magunk is azok vagyunk. Sosem szabad
elfelejteni, hogy az ember nem a betegségeinek
Osszessége, az életének alakulasa pedig elsésorban
a déntéseinek az eredménye nem pedig statisztikak
és valoszinlUségek véletlenszerl és fura halmaza.
Még akkor sem hogyha a kdrnyezetink ezt idénként
hajlamos elfelejteni, féltésbél, jdindulatbdl és ki tudja
még mi minden miatt. Tehat egy széval sem éllitom,
hogy a kockazat ne lenne jelen, de ez minden
doéntéslinkre és élethelyzetinkre igaz fliggetlendl
attél, hogy kronikus betegséggel szilettiink-e vagy
sem. Az élet egy hatalmas jaték és elfogadjuk vagy
sem, de a kockazat is a jaték része — kilénben
semmi értelme sincs. A legtébb amit tehettink, hogy
a legnagyobb bizalommal viseltetink elsésorban
sajat magunk és doéntéseink irant, és megprobaljuk
a lehet6 legkisebb kockazat mellett a legnagyobb
nyereséget elérni. De beszéljunk most arrél, mi is
ez a nyereség. Nos, ez még egyszerlbb. Szerintem,
senki sem szeret egyediil lenni, talan még az sem aki
ennek az ellenkezéjét allitja. Még kevésbé szeretlink
egyedul lenni ha bajban vagyunk, ha nehézségek és
kétségek gyotdrnek. llyenkor segitséget varunk amely
szamtalan formaban testet 6lthet: gondoskodasban,
jo széban, egyiittérzésben. Es itt jén képbe az a
gondolat amelytél az elején inditottam az irasomat:
a kdzbsség. A kbzdsségben, a betegtarsakkal vald
kapcsolattartasban, baratsagokban megvan az az
er0 amelyet véleményem szerint mashonnan nem

A kOzOsség ereje

(avagy a CF-es is csak ember)

nagyon merithetink. A kdzds problémak mellett
szerintem a CF-eseknek a vilaglatasa, illetve a
vilaghoz valdé hozzaalldsa is gyOkeresen eltér az
egészségesen szlletett tarsainkétol. Ez rengeteg
dologban megtapasztalhat6: az életszeretetben,
az 6nmagunk sorsaval kapcsolatban alkalmazott —
sokszor fekete — humorban, a pillanat megélésének
képességében, félelmeink palastolasaban a
szeretteink felé, és még sorolhatnam oldalakon
keresztil. Ezek olyan dolgok amiket a kulvilag
szamara csak részben engedlnk lattatni, mert
ugysem értenék meg — legalabb is teljesen biztosan
nem. De az, hogy kivllrél er6snek latszunk nem
jelenti azt hogy valahol mélyen legbelll, idénként ne
inogjunk meg. Egy kérhazban fekvd beteg, hidba a
sok korulétte gondoskod6 ember, valdjaban egyedil
van. Tele kétségekkel, kérdésekkel, félelmekkel
a rovid és hossztava jovéjével kapcsolatban. Ha
ilyenkor meg tudnak jelenni a tapasztalt vagy egész
egyszerlen csak megértd és egyutt érzd beteg és
sorstarsak, ha van olyan k6zds emlék vagy élmény
amit egyutt toltéttink és éltink at, a tudat hogy
egyedul vagyunk, hirtelenjében szertefoszlik. A
kétségbeesés egy iddre elveszti a hatalmat felettiink,
és ez az idd elegendd lehet ahhoz hogy a CF-es,
mint harcos, U] er6t gydjtsén a betegséggel szemben
és ismét sikerrel szalljon szembe vele. Aki ezt az er6t
megtapasztalta egyszer — amikor tényleg, ugy igazan
bajban volt —nehezen engedi el, s6tidével a masokeért
val6 tenni akaras is helyet kaphat a lelkében. Persze
ehhez sok idd és még tobb érettség kell, hogy a sajat
magammal szembeni helytéllas idOvel masokért
valé helytéllassa fejlédjon. De hiszem, hogy minden
rendezvényunkkel, kb6zbsségi élményulnkkel,
vagy akér harcunkkal egy kdzds célért amelyet az
Egyesulettel illetve azon keresztil prébalunk most
mar hosszUu évek 6ta elérni, tesziink azért hogy ez
a kodzdsség, az azt alkotdé és a benne résztvevd
emberek is ugy érezzék hogy nincsenek egyedil
akarmekkora nehézség is éri 6ket valamint részesei
valami nagyobbnak ami bar naluk er6sebb, mégis
bel6lik és értlk létezik. Nos, ugy gondolom amit
fontosnak érzetem azt leirtam. Bizom benne, hogy
mindazok akik a bevezetében emlitett kockazatoktol
valé féleimikben zarkdéznak be, elgondolkodnak
rajta hogy volt-e mar ilyen ,egyedul-1ét” élmény az
életikbe és milyen lenne megtapasztalni ennek az
ellenkezdjét. Egyeslileti vezetbéként és betegként
is mindenkit 6szintén szeretnék arra 6szténdzni,
hogy batran lépjen kdzénk, nem fogja megbanni.
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DR. KELEMEN KRISZTINA
kelemen.pulm@gmail.com

MucoMobile - lakékocsival a vilag kériil

Mi is az a Muco Mobil? Egy lakdautd, melyet egy
lelkes fiatal francia par Julien és Caroline inditott Gtjara
Franciaorszagbol keresztiil Eurépan Azsia felé, hogy
felhivia a figyelmet a cisztas fibrozisra (mucoviscidosis),
megismerkedjenek betegekkel, az Oket tamogatokkal,
megnézzék a kilénbdzd
orszagok ellatasi rendszerét.
Julien a par férfi tagja maga is
CF-s.12 hénapos utat terveztek,
voltak anyagi és eszkdzbeli
tamogatoik, indulaskor a
tervezett 6sszegnek csak egy
réesze allt rendelkezésulkre, de
a munkahelyuk pl. véllalta, hogy =
egy év mulva is visszaveszik |
Oket az eredeti munkakoriikbe,
igy nekiindultak az utnak. Ne
egy luxus jarmivet képzeljunk
el, hanem egy kicsit felturb6zott,
de a lehetd legegyszerlibb
jarganyt, melyben az alapvetd
szukségleteiket ki tudtak
elégiteni.2016.4prilis 2.-
an indultak Utnak Lille-bdl,
mar az Utjuk elejéen voltak |
problémék, pl. dardefekt, de
az akkumulatorral, a kemping
gazzal is volt baj. Belgiumon,
Németorszagon, Ausztrian,
Csehorszagon, Szlovakian at
jutottak el Magyarorszagra. A
blog-jukban minden orszagrol
irnak, melyen athaladtak, a
természeti kincsekrol és arrdl is,
ha valahol sikerult talalkozniuk
CF-s betegekkel, vagy CF-es
szervezetekkel.Mindenhol a
betegekkel, hozzatartozokkal, orvosokkal, egyesuletekkel,
gyogytornaszokkal val6 taldlkozds, informacio és
tapasztalatcsere volta cél. Magyarorszagi kapcsolattartojuk
Marsal Géza volt, a CF-s Feln6tt Egyesuletink elndke.
Majus 1.-én érkeztek Magyarorszagra, megnézték egy
kicsit a vidéket és Budapestet is. Majus 2.-an vartuk 6ket
az Orszagos Koranyi TBC és Pulmonologiai Intézet Uj CF
épuletében. Meg voltak hatodva, mivel megtudtdk, hogy
nalunk ez a vasarnap az anyak napja és mégis sokan
fogadtuk Oket. Megnézték az épiiletet, az ambulans részt,
a gyogytornaszok birodalmét a jol felszerelt tornatermet,
a beteg szobakat is. Kényelmesnek lattak a betegek
elhelyezését, a korilményeket.Utana lelltink hosszasan

beszélgetni. Sokat kérdeztek, a tarsalgas angolul és ha
mar franciak, akkor altalam kihasznalva franciaul is zajlott.
Julien és Caroline ugy érezte, hogy 6szintén, nyiltan és
szivesen valaszoltunk a kérdéseikre. Ezt Ok maguk irtak a
blog-jukban igy megbizhaté a forras. Kérdeztek az ujszulott
kori szlrésrél. elmondtuk,
hogy Magyarorszagon
ez nem elérhet6 jelenleg.
Beszéltink a nehézségekrél
is, pl. az otthoni kezelés
nehézkessége, vagy inkabb
{ az elérhetetlenségérdl. Az
osztaly dolgozdit liberalisnak
= tartottdk, mert elmeséltik,
hogy tanitjuk a betegeinket a
gyogyszerek el6készitésére,
, a brandl hasznalatara egy
| vénas kezelés alatt. S6t
) azt is bevallottuk, hogy
aki alkalmas ra, maga is
% szeretné, megbizhatd, a
kdzelben lakik, annak ki
is adjuk az antibiotikumot.
Vagy példaul a napkdzbeni
egyetemi Oréra vald eljutést
biztositjuk. = Szamukra az
otthoni intravénas kezelés,
a shazi”(egészségbiztositd
altal finanszirozott, kdzelben
miikédé gyogytornasz,
névér, akik akar a beteghez
is kimennek, nem dolgoznak

korhazi gyakorlatban,
az otthoni  betegellatast
biztositjak) gyogytornasz
és néver segitsége

természetes.Tetszett  nekik,
hogy mindenki bejarhat a gyogytornadszhoz, azonban
hianyoltak a kdzelebbi elérhetéséget a betegek szamara.
Elmagyaraztuk, hogy az otthoni, vagy lakdhelyhez kozeli
fizioterapiat az egészségbiztositas nem tamogatja.
Tetszett nekik a tornatermiink felszereltsége, de azt
is elmagyaraztuk, hogy ez a felszereltség alapitvanyi
aktivitdssal, palydzatok benyujtasaval volt lehetséges. Arrdl
is beszéltunk, hogy mennyi segitséget kaptunk maguktol
a betegekitdl és a hozzatartozoktdl. A felnétt ellatast
szinvonalasnak, jol szervezetnek lattak, de a valaszaink,
magyarazataink alapjan azzal is tisztdban voltak, hogy ez
a CF centrum nem egyenl6 az 6sszes centrummal és ilyen
forman nem kaphattak teljes képet. Néhany kb6z6s fénykép
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és a télunk kapott néhany magyarorszagi apré emlékkel
vettiink bucsit egymastél. Masnapra Ujhelyi Doktornd
hivta meg Julien-t és Caroline-t a Heim P&l Kérhaz CF
centrumaba.Ott lattédk, hogy nem olyan felh6tlen a helyzet,
mint a Koranyiban. Egy ambuldns helységben, heti
kétszer rendelnek és a betegek kérhazi kezelésik sem
olyan kellemes, komfortos. Kérdeztek a gyerek centrumok
szamardl is, és Ugy gondoltdk, hogy tul sok centrum
van és egy ellaté orvos nem lathat kell6 szamu beteget.
Magyarorszagilatogatasukatdsszegezveaztlathatjuk,hogy
ugy érezték, j6 iranyba haladnak a dolgok orszagunkban
és a CF ellatas a jovében szép reményekkel kecsegtet.
Magyarorszagot elhagyva a Balkani orszagok felé vették az
iranyt pl.: Macedonia felé, ahol sajtotajékoztatot is tartottak,
meglatogattak egy kéttannyelvl iskolat is. Kosovd nem
volt betervezve eredetileg az Utvonalba, de a macedon
kapcsolattartd javasolta, hogy nézzenek ott is koral.
Elményekben és tapasztalatokban gazdagnak bizonyult
ez a kitér6. Megnézték a pristinai korhaz CF centrumét.
Sokkolta Oket, hogy a gyermekkérhazban 4 kiilénbézé
betegségben szenvedd gyerek kozott fekidt a CF-s
beteg, k6z6s WC-el, egy kaddal, ahova barki belathatott,
amikor az anyuka flrdette a gyermekét. A betegek ellatasa
nincs megoldva, az &sszes anyagi teher a csaladra
harul. Az elmult évben kaptak gyogyszert a betegeik
kezelésére, de csak 12 betegnek jutott, mikézben 70
beteget tartanak szamon. Nincs gydgytornész, dietetikus,
de ez tlinik a legkisebb gondnak. Julien és Caroline nem
kérdezett a felnbtt ellatasrél, mivel a gyerek ellatast latva
és azt hallva, hogy szinte minden beteg 18 éven aluli
ugy gondolték, hogy ez jellemzi az elldtas mindségét.

~ KRIZSAN KATALIN
 krikat82@yahoo.com

gy egész évig egy lakbautdéban élni, atszelni két

kontinenst, 33 orszagot érintve. Ez a legtébb CF-
es szamara elképzelhetetlen. Julien Franciaorszagbol
egy honapja indult Gtjara parjaval, Carolinnal.
A MucoMobile kezdeményezés célja, felhivni a figyelmet a
Cisztéas Fibrozisra, tapasztalatot cserélni a vilag kilénb6z6
pontjain él6 orvosokkal, betegekkel. Julienék minden
orszagban felkeresik a helyi CF centrumokat, és kotetlen
beszélgetések keretein belll cserélnek tapasztalatokat
orvosokkal, gyogytornaszokkal, betegekkel. Budapesti
latogatasuk soran felkeresték a Koranyi Intézetben idén
atadott CF centrumot. A kdzds beszélgetés soran szdba
keriilt a két orszagban szokasos kezelések, a CF-esek
mindennapjai. Az alapvetd terapiakban nincs kllénbség.
Az egyes betegek gybgyszerei viszont eltérhetnek,
fliggben a beteg allapotatédl. Julien mar tébb, mint 10
éve nem részesllt vénas antibiotikumos kezelésben, de
Pulmozymot naponta inhalalia O is. Gyégytornaszhoz
hetente toébb alkalommal jarnak, nem feltétlenul cf-re
szakosodotthoz, de Iényeg, hogy a mindennapi fizioterapiat
gyogytornasz segitségével végezzék. Mennyire lehet CF
mellett atlag életet élni? Hangzott el a megoszté kérdés.

A diagnézis is nehézkes, mivel a pristinai gyerekkérhaz
hozzajutott egy alapitvany segitségével egy verejték
vizsgéld eszkdzhdz, de a szikséges anyagok nem &llnak
rendelkezésre, mivel nincs pénz, ahhoz hogy hasznalni is
tudjak. Azt is tapasztalték, hogy a betegek és a csaladok
is nagyon keveset tudnak a betegségrdl, nagyon kevés az
informaciojuk, és nincs, aki segitsen a tajékozddasban.
Szerveztek egy talalkoz6t velik és az egyik apuka
nekik mutatta meg a genetikai vizsgalat eredményét,
mert nem volt, aki elmagyardzza, hogy mit jelent.
A betegek és a hozzatartoz6k részérdl nagy er6t
és akaratot éreztek, hogy az ellatdas fejl6djon.
Csodalatos élmény volt szamukra a kedves fogadtatas,
a vendégszeretet, amiben részik volt és az is, hogy ott
innepelték Julien 28.-k sziilinapjat. Atutaztak Bulgérian,
Térékorszagon, eljutottak Iranba, ahol gyényori dolgokat
lattak a mellett, hogy adminisztrativ problémakbdl
nem szenvedtek hianyt.TUirkmenisztanban kezdett
Julien rosszul lenni, allapota Uzbegisztanban romlott,
kénytelenek voltak 2016.07.18.-an kérhazba menni. Ott
az orvosok csak oroszul beszéltek, igy a kommunikacio
nehézkes volt, de valbészinl volt, hogy ételmérgezés,
kiszaradas allt a rosszullét hatterében. Azért, hogy
meggy6zddjenek arrél, hogy a CF vonatkozasaban
nincs Julien allapotaban rosszabbodas, ugy doéntéttek,
hogy visszautaznak Franciaorszagba, a Muco Mobil-t
Moszkvaban hagyva. Es a jo hirek! Melyeket augusztus
2.-n olvashattunk. Julien jél van. 14 napos antibiotikus
karat kapott, sokat foglalkozott vele gyogytornasz, sokat
sportolt evett és visszahizta az elvesztett 8 kg-t. Tervezik
az (t folytatdsat, természetesen Utvonal moédositassal.

GULYAS GABOR _
ggabor.19@gmail.com A&

Abban mindenki egyet értett, hogy a napi kezelések sok
id6t és energiat elvesznek télunk, és az allapot romlasa
egyre sz(kold korlatok kdzé szoritjak lehetéségeinket, de
ezeket meg kell probalni helyén kezelni, és nem szabad
engedni, hogy a CF iranyitsa mindennapjainkat. Miutan
magunkat sikerult elfogadni, kdrnyezetinkkel is meg kell
ismertetni a CF-et, mivel nem tudjuk otthon a négy fal
kdzé rejteni napi problémainkat, az elfogadashoz pedig a
megismerésen keresztil vezet az at. A MucoMobile egyik
célja, hogy olyan emberekkel ismertesse meg a CF-et,
akik elétte még nem talalkoztak a betegséggel. Az dtlet
onnan szarmazik, hogy Franciaorszagban néhany évvel
ezel6tt egy CF-es fiatalember orszagos ismertségre
tett szert, és altala az egész orszag megismerte az
elnevezést. Ezutan allami és hétkéznapi szinten is
elfogadébbak lettek francia betegtarsainkkal szemben,
kénnyebbé téve szamukra a mindennapi atlag életet.
A j6 hangulata talalkozé soran mindenki hasznos
tapasztalatokra tett  szert,betekintést  nyerhettlink
egy masik orszag Cf-einek  mindennapjaiba.
Kivancsian varjuk az elkbvetkezend6 egy év
soran Julien 33 orszagban szerzett tapasztalatait.
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Beszamolé a 13. ECFS Diagnostic
Network Working Group
Meetingrél Londonbdl

Az Eurbpai Cisztas Fibrézis Tarsasag
(ECFS) Diagnosztikai Csoportja
nagy hangsulyt fektet a megfeleld CF
diagnosztikai eljarasok bevezetésére
Europaban. Utmutatékat dolgoznak ki és
tartjak a kapcsolatot az Europan kivali (USA,
Ausztralia, Kanada, Latin-Amerika) orszagok
képviselbdivel Az idei talalkozon 5 Uj orszag
résztvevéiis meghivast kaptak abbél a célbdl,
hogy bemutassak, orszagukban hogyan
mikédik a CF diagnosztika. Magyarorszag,
Norvégia, Izland, Horvatorszag mellett
Tunézia is lehet6séget kapott a részvételre.
Szintén Ujdonsag erejével birt, hogy Latin
Amerika is készul az ujszuléttkori CF sziirés
bevezetésére, aminek az el6készileteirél
szamoltak be. Uj képviseld volt Dél-Afrika,
ahol szintén mikdédnek CF centrumok,
képesek verejték klorid mérésére, amit
két chloridometer segitségével az eurdpai
standardoknak  megfeleléen  végeznek.
Emellett zajlik az afrikai CF-esek genetikai
allomanyanak, leggyakoribb mutacidinak a
feltérképezése. A meglévd diagnosztikus
kritériumok (verejték klorid, mutaci6 analizis,
Ujszllbttkori szlrés) mellett sz6 esett az
Ujabb lehetGségekrdl is. Kétes verejték klorid
esetén orrnyalkahartya potencialkilénbség
mérés és a végbél nyalkahartya biopsziaval
torténd  bélnyalkahartya potencialmérés
szerepét vetették fel, mint diagnosztikus
alternativat. A talalkoz6 hasznos volt a
magyar betegek szempontjabdl, hiszen
ravilagitottak arra, hogy slrget6 feladat
volna a verejték vezetbképesség mérése
helyett a verejték klorid koncentracio
mérésre torténd attérés Magyarorszagon
is. Igy adataink 6sszehasonlithatova
valhatnanak az eurdpai orszagokéval. Ehhez
a vizsgalathoz szukséges chloridometer
beszerzése jelenleg folyamatban van a Heim
Pal Gyermekkdrhazban, amivel nem csupan
a gyermek betegek, hanem orszagszerte
a feln6tt CF-esek vizsgalatat is tervezzik.

DR. LAKI ISTVAN
lakiist@gmail.com

Pulmonoldgiai témak Svajcbdl,
Baselbél, az ECFS 2016-o0s
kongresszusarol

Z ECFS 2016-0s, Baselben tartott kongresszusan

viszonylag kevés pulmonologiai témaju elbadasa
volt. Ezek k6zé nem szamithatdk be az ivacaftor és az
orkambi alkalmazasanak eredményét felmér6 vizsgalatok.
Minden évben, igy 2016-ban Baselben is a légzésfunkcios
el6éadasok jelentds része a tldbébetegség minél koraibb
elbrejelzését tlzi ki célul, az 0j térekvéseket tdbbnyire
az arany standardként alkalmazott (hazankban még
nem elérhetd) Lung Clearance Index-hez mérik, mely a
belégzett SF6 kilrtlésének folyamatat méré készilék.
Ez a kisléguti patolégias elvaltozasok érzékeny mutatoja.
Ismételten meghatarozva a betegség progresszidjanak
érzékeny jelzdje. A kevés ujdonsdg néhany sorban:
Az eddig alkalmazott fixen telepitett készllékek
mellett  portdbilis és gyorsabb mérésre képes
valtozatot is kifejlesztettek, mely mar valéban
szlirési eszkdz lehet (remélhetbleg hazankban is).
Ugyanakkor az uj (H3) MRI berendezésekkel végzett
képalkoto vizsgalatokat mar minden egyéb Iégzésfunkcios
és mas képalkotd (CT) eljarasoknal érzékenyebbnek
talaltak a betegség progresszidjanak kimutatasaban. Ennek
elterjedése el6tt az egyszerd, olcsé és hordozhato, sajat
szamitogéphez kothetd és az adatokat on-line az orvoshoz
tovabbito spirométer hasznos eszkdz lehet: gyermekekkel
végzett vizsgalatok szerint a FEV1 otthoni mérése és
annak csdkkenése érzékenyen és specifikusan jelzi a
kdzelgb exacerbatiot. Ezen eszkdzdk ara mar alacsonyabb
a korszerlbb inhalatorokénal (egyetlen exacerbatid
kezelésének korhazi koéltségeirdl nem is beszélve), ezért
alkalmazasuknemelsGsorbananyagi, hanemszemléletbeni
kérdés. Ugyanez mondhat6 el az exacerbatiok kapcsan a
fizioterapiardl: Angliaban végzett vizsgalat igazolta, hogy
amennyiben a gyogytornasz otthonaban is legalabb heti
gyakorisaggal kezeli a beteget, az esetben szignifikansak
ritkabban kerul sor kérhazifelvételre. Az otthoni eszkdzodkkel
szemben a légzésfunkciés laboratériumok mérései
(tespletizmografia, diffuzios kapacitas mérés) ugyan
pontosabbak, de ezek alkalmazasa soran nagyon nagy
figyelmet kell forditani a paciens utani sterilizalasra, mert
igen nagy a veszélye a korokozok atvitelének. Egy masik,
egyszer(i, a kbhdgés gyakorisagat méré ,hang-monitor™-ral
az alvas soran mért kbhégési gyakorisagbdl is kdvetkeztetni
lehet a betegség sulyossagéra: a sulyosabb allapotot az
alvas elsé és masodik negyedében gyakoribb kdhbdgés
jelzi.TAgabb értelemben a vér oxigén telitettségének
a mérése, a pulsoximetria is légzésfunkcios eljarés.
Vizsgélatok igazoltak, hogy az érzékelét a fulcimpara
célszerl felhelyezni, mert az ujjvégen a tényleges
oxigéntelitettségnél  alacsonyabb  értéket = mérink.
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Kijelolt CF ellaté intézetek Magyarorszagon
2016

Ajka

Budapest
Budapest
Budapest
Debrecen

Debrecen
Deszk

Gyor
Miskolc
Mosdoés
Nyiregyhaza
Pécs
Szeged

Szombathely
Torokbalint

Magyar Imre Kérhaz - Rendel6intézet

Heim Pal Gyermekkoérhaz

Orszagos Koranyi TBC és Pulmonoldgiai Intézet

SE I-Il. Sz. Gyermekgyégyaszati Klinika, Pulmonoloégiai Klinika

Debreceni Egyetem Orvos- és Egészségtudomanyi Centrum, Gyermekklinika,
Tldégyogyaszati Klinika

Kenézy Kérhaz Rendelbintézet Egészségligyi Nonprofit Kft.

Csongrad Megye Mellkasi Betegségek Szakkérhaza

Petz Aladar Megyei Oktaté Kérhaz

Borsod-Abaltij Zemplén Megyei Koérhaz és Egyetemi Oktatékorhaz

Somogy Megyei Kaposi Mor Oktaté Kérhaz Mosdési Telep
Szabolcs-Szatmar-Bereg Megyei Korhazak és Egyetemi Oktatokorhaz
Baranya Megyei Kerpel-Fronius Odén Gyermek Egészségiigyi Kézpont
Szegedi Tudomanyegyetem Szent-Gyorgyi Albert Klinikai Kézpont Gyermekgyogyaszati
Klinika A és B részlege

Vas Megyei Markusovszky Kérhaz Egyetemi Oktatékorhaz Nonprofit Zrt.
Tldégyogyintézet Torokbalint

Zalaegerszeg Zala Megyei Kérhaz
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Feln6tt CF Betegek Egyesulete

www.cisztasfibrozis.hu

Tudtad, hogy Magyarorszagon a cisztas fibrézis a leggyakoribb 6rokl6dé anyagcserezavar?
Minden 25. honfitarsunk hordozza a megbetegedést okozd gént és minden négyezredik
gyermek ezzel az elvaltozassal szuletik. A CF vagy mucoviscidozis ma még sajnos

gyogyithatatlan, egy életen at gondozast igénylé allapot.

Kérjuk segits hogy segithessuk!

Szamlaszamunk:

10800014-20000005-01396761

Adoszamunk:

1967-5558-1-41

Sz6lj hozza... Alakitsd... Segitsd..
.. véleményeddel a CF-vel él6k életét! Te hogy csinalod vagy miként csinalnad
masként!

https://www.facebook.com/groups/cf.hungary
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