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MARSAL GEZA
ELNOK, CFBE

Mar hazafelé jutott eszembe, hogy idén vettem részt tizedszer az ECFS altal
megrendezett szakmai konferencidn. Emlékszem, elsé alkalommal mikor lehet6ségem
adddott kijutni a CF témakorében megrendezett talan legnagyobb eurdpai

eseményre, hirtelenjében annyi Ujdonsag és addig sohasem latott informacié zadult
ram, hogy idébe telt mire felfogtam hol is vagyok, és ami még ennél is fontosabb, hogy miért. Az azéta eltelt
tiz évben mar mondhatom, hogy a nyaram része lett ez az esemény, megismertem nagyon sok joszandéku
embert a legkulonfélébb orszagokbal, akikkel kiilénb6z6 témakorokben ugyan, de azdta is szorosan és
megszakitas nélkil egyitt dolgozom.
Idén is els6sorban a CF Betegregiszter témakorében voltam jelen, hiszen hazank éppen tiz éve tagja az
eurdpai betegadatbazisnak, amely nagyon lassan ugyan, de évrél évre fontosabb tényezé a betegellatasban,
annak mindségelemzésében, a klinikai és gydgyszer kutatasokban, egyszéval gyakorlatilag mindenben. Csak
most, visszatekintve valik felismerhetévé hogy milyen jokor tettlink meg egy ilyen fontos lépést azzal, hogy az
orvosszakmai kozosségnek megalkottuk a magyar CF regiszterként m(ikodé adatbazist, hogy ennek alapjan 6k
tudasuk legjavat adva felépithessék és feldlthessék azt. igy lehettiink integralt eleme az eurdpai rendszernek.
De nem csak ez valtozott. Amikor én el6sz6r kimentem — akkor Franciaorszagba — a rendezvény még egy
viszonylag zart szakmai kérhoz szélt els6sorban. Nagyon kevés betegtarsam vagy betegszervezeti képvisel
volt jelen a tobb mint ezer f6s rendezvényen. Idén mar kiilon szekcidval képviseltették magukat a
betegszervezetek, mint a szakmai csoportokkal egytittm(ikodé és azokkal teljesen egyenérték(i formacidk. Ez
nagyon fontos |épés szerintem. CF-ben a civil és szakmai szervezetek érdekképviselete egylittes erével
lehetséges csak, és ez mar eurdpai szinten is jol l1athatd. Legjobb példaja ennek, a Vertex céggel zajlo
targyaldsok az altaluk forgalmazott gydgyszerek tekintetében.
Nem, nem csak magyar probléma, hanem kifejezetten a régiénkra jellemz8, hogy az Orkambi még mindig
elérhetetlen és j6formdan semmilyen elérelépés nem tortént tavaly éta. Ezzel kapcsolatban is folyamatosak az
egyeztetések, megbeszélések és egyéb torekvések sorozata az eurdpai orszagok kozétt, reményeink szerint
el6bb utdbb a régidnkban is eredménnyel.
De lattam mas torekvéseket is a hatékonysag novelése érdekében. Napjainkban egyre kikertlhetetlenebbek
az okoseszkozok és jelenlétiik az egészségligyben illetve a CF kezelésben is egyre inkdbb hangsulyosabb. Nem
egyszerlien arrdl van sz6, hogy kilonbz6 applikaciok egyszer(isithetik a kezeléseket, de mar arrdl is, hogy
alkalmazasuk a kiilénb6z6 paraméterek (suly, 1égzésfunkcid stb.) monitorozasara, sokkal el6bb jelezhetia
kiilonboz6 allapotromlasok, gyulladasos felldangolasok stb. megjelenését. Ez pedig nem jelent mast, minthogy
a tlid6ében zajlé karos folyamatok megjelenése és lezajldsa el6bb lathatd és kezelhetd, ezaltal hozzajarulva az
életmindséghez és a varhato élethosszhoz is.
Osszeségében tehat azt tudom elmondani, hogy bar nem volt az idei konferencidn atiits vagy latvanyos
el6relépés, de a fejlédés és a meglévl eszkdzok és mddszerek hatékonysdganak novelése [athato a
hosszutavu eredményekben.
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S. NAGY ZSUzSA
ALELNOK, CFBE

A CFE (Eurdpai CF Betegszervezetek) minden
évben, az ECFE konferenciat megel6z6 napon
tartja éves konferenciajat. A legtobb eurdpai
orszag CF szervezetének képviselGje jelen van. A
konferencia fontosabb témadirdl folyamatosan
kiildtem a diakat, hogy az informacidkat
gyorsan megkaphassatok.

Délel6tt a vezet6ség beszamolt az el6z6 évi munkajardl,
eseményekrdl, rendezvényekrdl, céljairdl, kildetésikrdl. A vezet6ség tagja, Németorszag képviseldje, a
63 éves CF-es Birgit - kozépen ul, révid 6sz hajd, mindannyiunk példaképe! ©

Alapszabdly médositasokat is elfogadtunk, melybél a Iényegesebbek:

- Vezet6ség minimum 3, max. 7 f6 helyett, minimum 6, max. 9 fé. (2
f6 a kisebb kelet-eurdpai orszagokbdl)

- 4 év helyett 3 évre valasztjuk a vezet6séget, kovetkez§ valasztas
2019.

Rovid informaciot kaptunk a legfontosabb projectekrél, melyekrél a
szakemberek bévebben hallhatnak az ECFS szakmai el6addsokon.

MyCyFAPP a CF -esek szamara, okostelefonra kifejlesztett program,

mely segiti pl. az elfogyasztott ételhez szlikséges enzim
mennyiségének meghatarozasat. Rogziteni lehet a napi kezeléseket,
gyogyszereket, melyek a kezel6orvosnak segitséget jelenthetnek a tovabbi feladatok meghatarozasaban.
Terveznek egy programot a kicsi gyermekek részére is, amiben egy aranyos kis allatkarél kell
gondoskodniuk, mellyel felkésziilhetnek sajat maguk kezelésére, onellatasara.

Fontos kutatdsi project indult, a HIT-CF Europe, amely a nagyon
ritka mutacidk, egyénre szabott kezelésének javitasat segiti.
B&vebb informacio olvashatd a http://www.hitcf.org honlapon.
Sajnos ez jelenleg csak angol nyelven olvashato, de a CFE igyekszik
segiteni, hogy a jovében minél tobb nyelven -reméljik majd
magyar nyelven is megjelenjenek. Sokan dolgoznak, kutatnak
azért, hogy minden CF-es hozzdjusson a lehet6 legjobb kezeléshez,
hosszabb ideig, jobb életmin&ségben éljenek, és megtaldljik a

gyogyitas lehetGségét. :)
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| DR. HALASZ ADRIEN
FOORVOS, ORSZAGOS KORANY! INTEZET

\
A Cisztds Fibrozis Betegek Egyesiilete (CFBE) tdmogatasaval orvosként részt

‘ vehettem a 41. Eurdpai Cisztas Fibrdzis Kongresszuson. A konferencian 3

" napig 6 helyszinen folyamatosan el6adasokat hallhattunk kiilénb6z6
témakorokbdl. Nem csak a szakmai ismeretek bévitésére volt lehetSség, de személyes
kapcsolatokat is teremthettiink tobb orszag szakmai vezetdivel, igy médomban volt betegeim
kezelésében felmerild problémak megbeszélésre is. Az egyesiilet tamogatasdval a tavaly
Gardonyban rendezett ,,CF Better Together” rendezvény eredményeként ez év novemberben
nemzetkozi CF konferenciat rendeznek Budapesten, valamint felkérést kaptunk, hogy
jelentkezziink Eurépai Cisztas Fibrdzis konferencia szervezésére is. Szakmai munkank
elismeréseként javasoltak CF kézpontunkat nemzetkozi kutatasokban vald részvételre (CTN —
Clinical Trial Network). A betegek szdmara ez azt a lehet6séget adja, hogy részt vehessenek
kiilonb6z6 klinikai vizsgalatokban és minél hamarabb megkaphassak a korszer( terdpiat. Nagy
oromiinkre szolgalt, hogy a hallott el6adasok alapjan megallapithattuk, hogy a magyar betegek
a nemzetkozi irdnyelvek alapjan kapjak ellatasukat.
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PETRO JUDIT

GYOGYTORNASZ, ORSZAGOS KORANY! INTEZET

A Cisztas Fibrdzis Betegek Egyesiilete jovoltabol vettem részt az ECFS
kongresszuson, Belgradban, ahol sok hasznos, elgondolkodtaté téma keriilt
teritékre a gydgytornasz szdmdra. Ezen a kongresszuson is nagy jelentéséget
tulajdonitottak a CF fizioterapiajanak, hdrom programcsomag is ezt a témat

boncolgatta.

Hallhattunk a CF-hez tarsuld iziileti problémakrol és fajdalmakrdl. Ez tobbeket érint a gondozott
betegeink koziil is. Szé volt mas jellegli, mas-mdas mddon és helyeken jelentkezé fajdalmakrél is, sok
kellemetlenséget okozhatnak, de nyugi, a legtobb esetben van segitség.

Régdta ajanlott a fels6 légutak tisztitasa és atjarhatdsaganak
biztositasa az inhaldlas és a légut tisztitd eljardsok el6tt. Az
orrmoso hasznalataval elkertilhetjiik az orrmellék Uregek pangasat,
csokkenthetjiik az orrpolipok kialakulasat. Kiilonosen fontos a
transzplantacié el6tt és utdn is.

A kohogés miatt gyakran és elég fiatal korban jelentkez6
inkontinencia kezelésére, de els6sorban a megel6zésére hivta fel a
figyelmet egy elGadas.

Tobb vizsgalat szdlt arrdl, hogy a fizikai terhelés, a rendszeres
sportolds és mozgas milyen fontos az allapot fenntartdsaban. A jo
tudé6funkciok és a taplaltsagi allapot szorosan osszefligg! De a
megfelel6 izomzat a megfelel6 kaldria és a megfelel6 mindségu
taplalék bevitele nélkil nem alakithaté ki. A betegnek,
dietetikusnak és a gyogytornasznak szorosan egyiitt kell
m{ikodnie!

Ugy éreztem ez volt a legfontosabb lizenet, amit nagyon meg kell
szivlelni! Szerencsére nalunk is megvan a lehetdség, hogy
betegeink megkapjak a segitséget ehhez.

Az aktiv élethez, a mozgassal teli élethez mar csak egy kis akarat

kell a betegek részérdl!

Mi segitiink! Hajra!!!
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TOTH KRISZTINA

DIETETIKUS, ORSZAGOS KORANY!I INTEZET

AZ ECFS 2018-as, Belgradban tartott konferencidjan, tébb témahoz
hasonldan, nagy hangsulyt kapott a taplalkozas is. Ahogy az egyik, ezzel

kapcsolatos workshop cime is hirdette - szakemberek és betegek
kdzdsen - toreksziink az optimalis taplaltsagi allapot felé. Kiemelték,
hogy erre az idedlis allapotra vald térekvést nem lehet elég kordn kezdeni, mivel mar a
gyermekkorban esetlegesen fennalld alultaplaltsdg komoly hatdssal van a kés6bbi, felnSttkori
tudé6funkcio alakuldsara. A hazai szemlélet az enteralis hozzataplalasroél (PEG, Button)
konzervativabb a Nyugat-Eurdpai hoz képest, azonban azt gondolom, remélem, hogy megfeleld
tdjékoztatdssal és tdmogatdssal ezen valtoztatni lehet. Kilon el6adas volt arrdl, hogy hogyan is
lehet meghatdrozni a pontos a taplaltsagi allapotot, mivel a BMI (testtomeg-index), nem ad
részletes képet az izom-, és zsirszovet ardnyardél. Az egyénre szabott, étrendi kezelés

hanem a tapanyagok megfelel6 6sszetételére is (fehérje, zsir, szénhidrat) nagy hangsulyt kell
fektetni. Azonban 6nmagdban csak a tudatos tdplalkozas nem elég, a megfelel6 taplaltsagi
allapot eléréshez és fenntartasahoz, elengedhetetlen a rendszeres fizikai aktivitas.
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