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MARSAL GEZA
ELNOK, CFBE

A CF Betegek Egyestiletének idén is lehet&sége volt egy delegacid kijuttatasara
az Eurdpai Cisztas Fibroézis Tarsasag (ECFS) 2019-es kongresszusara, Liverpoolba.
A csapatot Dr. Halasz Adrien és Dr. Horvath Gyorgy vezetésével Petrd Judit és
Borka Péter gydgytorndszok, Toth Krisztina dietetikus, S. Nagy Zsuzsa valamint
Horvath Livia és jomagam, mint betegszervezeti képvisel6k alkottak. Eziton szeretnénk készonetet
mondani tamogatdinknak, hogy lehet&vé tették képviselSink kongresszusi részvételét!

Az esemény Liverpool varosanak legnagyobb kongresszusi helyszinén zajlott, ahol a szokdasoknak
megfelel6en témakorokre felbontva talalhattuk meg az egyes szinteken a kiilonb6z6 el6adasokat. Az
Eurodpai CF Betegszervet (CF Europe, CFE) szintén a kongresszust megel6z6 napokban tartotta az éves
kozgyllését illetve beszamoldjat. Itt részt vehettiink a szervezet Uj tisztségvisel6inek megvalasztasaban,
valamint meghallgattuk az erny6szervezet tovabbi torekvési terveit az ellatds Eurépa szerte
tapasztalhato egyenl6tlenségeinek megoldasardl. Ezzel kapcsolatban jelenleg is Eurdpa szerte felmérési
programok zajlanak annak feltérképezésére, hogy hol és miben szenvednek hatranyt az egyes
orszagokban a betegek illetve ezzel kapcsolatban a kozosség milyen Iépéseket tud vagy tervez tenni.

A kongresszuson kerdlilt sor a bejelentésre, mely szerint Magyarorszag felvételt nyert az ECFS Clinical
Trial Network (klinikai vizsgalati haldzat) szervezetébe. A Clinical Trial Network, egy 17 eurdpai orszagot
és 58 CF ellato helyet 6sszefoglald tudomanyos célu csoportosulds, amely tébb mint 21,000 beteget
képes 6sszességében bevonni kiilonb6z4 céld tudomanyos programokba. A haldzat tagjai részt vesznek
olyan CF specifikus gyogyszerek és készitmények kutatasaban, amelyeknek a végsé célja az ijonnan
kifejlesztett gyogyszerek alkalmazasa a CF-ben érintett betegeken. A CTN halézatdhoz két )
magyarorszagi kozpont csatlakozott, a Térokbalinti - - |
Tud6gydgyintézet gyermek, valamint az p— o

Orszagos Koranyi Pulmonoldgiai Intézet \
feln6tt vonalon. Ez azt jelenti, hogy a
jovBben ezek az intézmények vehetnek |
részt a CTN altal biztositott kutatasi \
programokban, gydgyszerkisérletekben.
Véleményem szerint ez az utdbbi id6szak
legfontosabb CF-el kapcsolatos hire, amely ‘
egyszerre biztositja majd a magyar betegek \
hozzaférését a legkorszer(bb ellatasi
lehetdségekhez illetve, a magyar
szakembereknek a folyamatos nemzetkozi
kutatdsi és fejlédési lehetGségeket.
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DR. HALASZ ADRIEN

FOORVOS, ORSZAGOS KORANY! INTEZET

Nagy megtiszteltetés volt a magyar CF ellatas szamara, hogy 2019-ben felkérést
kaptam, hogy az ez évi CF konferencidn Liverpoolban szdmoljak be az Orszagos
Koranyi Pulmonoldgiai Intézetben (OKPI) m(ikodé Cisztas Fibrozis Részleg
munkajardl, létrehozdsardl és annak nehézségeirél. EImondhattam azokat a
gondokat, amik a munkankat nehezitették, valamint médom volt bemutatni a kormany képviselGi és a
betegszervezet segits tevékenységét. ( Az el6adds a kévetkezd linken megtekinthetd:
https://www.youtube.com/watch?v=Ilzyc IPC18k )

Szakmai munkdnk elismeréseként az OKPI CF Részleg palydzata alapjan Magyarorszag bekerilt Eurdpa
vezet6 CF ellatast végz6 kozpontjai kozé, akiket alkalmasnak tartottak arra, hogy az Uj gydgyszerek
klinikai vizsgalataban részt vegyenek. Hazankban az OKPI CF részlege, mint feln6tt és a Torokbalinti
Tud6gyogyintézet Gyermekosztalya, mint gyermek kézpont kapott helyet az ECTN (European Clinical
Trial Network) munkdjaban. Ez lehet&séget teremt arra, hogy a legkorszer(bb gydgyszerek alkalmazasat
magyar CF betegek is kiprébdalhassak.

Fontos esemény volt az is, hogy Marsal Géza, a betegek nevében és jomagam a szakma képviseletében
targyalhattunk a Vertex gydgyszercég vezetbivel az Orkambi magyarorszagi bevezetésérél. Ennek
eredményeként ma mar a Vertex két szakembert foglalkoztat Magyarorszagon azzal a céllal, hogy a
készitmény hazankban is elérheté legyen a CF betegek szdmara.

Felemeld érzés volt hallani, hogy a konferencian tébb alkalommal is kiemelték, Magyarorszdgnak helye
- — - S _ van az ECTN
tevékenységében. Biiszkék
vagyunk arra, hogy a
k6z6s munka

7 couliiE eredményeként elértik,

21 500 RIS hogy a magyar CF betegek
is lehet6séget kapnak
arra, hogy megkapjak a
vilag legkorszer(ibb
gyogyszereit, a szakszer(
ellatast.
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DR. HORVATH GYORGY

ORSZAGOS KORANYI INTEZET

Megtiszteltetés volt a részvétel, mely szakmailag is sok Ujdonsagot hozott. A
szines program a cisztds fibrézis gondozds szinte valamennyi teriiletét (tobb
orvosi szakmat és tarsszakmakat, fizioterapia, dietetika, stb. is) atfogta.

Az altalam latogatott el6adasokbdl/blokkokbdl 3 f6 rész emelhet6 ki: egyrészrél a genetikai blokk(ok),
elmozdulds a személyre szabott kezelések iranydba, ehhez szorosan kapcsoléddan az eddigi CFTR
modulator mellett Uj terdpids lehetGségek, pl. az iontranszport javitdsdra. A mikrobioldgiai részben
hangsulyosan szerepelt a jo mintavételi technika, a Pseudomonas megjelenése, antibiotikum rezisztencia,
valamint kilonféle eradikacids lehet&ségek 6sszehasonlitasa.

A harmadikként az el6adasok a biopszichoszocialis megkdzelités fontossagara hivtak fel a figyelmet, mivel
a betegség megfelelé gondozas mellett a betegeknek lehetévé tesz aktiv életvitelt, sporttevékenységet,
munkavégzést, tobb esetben csalddalapitast is.

Taldn a konferencia legfontosabb lzenete az volt, hogy a magyar betegek szamara is hozzaférhet6 a
nyugat-eurdpaival 6sszemérhets szinvonall betegelldtds (és remélhetéen a jov6ben genetikai
tdmaddaspontu gydgyszeres terapia is), a mashonnan ismert teriileti, szocialis statusszal 6sszefliggd
egyenl6tlenség megfeleld
szervezéssel és
odafigyeléssel
kikliszobolhetd.

Osszességében

professzionalis maddon
szervezett, jol felépitett
konferencian vehettlink

részt, az elhangzottak a napi
rutinban, de akar esetleges
késébbi tudomanyos
munkdban is hasznosithaté.
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DR. BORKA PETER

GYOGYTORNASZ, ORSZAGOS KORANY! INTEZET

Az eddigi klasszikusnak mondhaté témak, mint az expectoratio, inhalacids
kezelések és eszk6zok kevesebb hangsulyt kaptak. A PARI hozta a formajat, kicsit
dizdjnosabb eszkdzok, Uj fuvdka, de nagy ujdonsaggal nem rukkolt eld. Ezzel
egyltt is a legjobbak kozott taldlhato, itthon mindenképp a legjobb. A mesh
technikat (e-Flow) hasznald inhaldtorok szama névekedett, a hagyomanyos porlasztasi médszerek kozt
most nem latszik gyorsabb, hatékonyabb, de dragabb sem.

Nagyon sok szd esett viszont a betegek egylittmkodésének javitdsardl, valamint a fizikai aktivitas és
terhelés szerepérél. A motivacié fenntartdsa, a beteg adherencia valészintleg 6rokzéld téma lesz CF-
ben, ahogy a tébbi, sok kezelést kovetelS krdnikus betegségben is. Ennek egy Uj lehet6sége a manapsag
annyira elterjedt applikdcidk hasznalata. Ezek az appok persze elssorban az érintett korosztaly szamara
jelentenek vonzer6t a mindennapos fizikai aktivitas, a terhelés, a kezelések és a gydgyszerhasznalat
pontosabb betartdsa, végzése terén. Egy ilyen érdekes app

volt, ami a beteget a vércukorszint kilengéseire és a
kiszaraddasra figyelmezette. A jeladd pedig egy tetovalds
kinézetd, néhany vékony csikot tartalmazo érzékel6 volt,
amit a test adott teriileteire lehetett felragasztani. A fizikai
aktivitas és a terhelés eddig is szerepelt minden évben a
kongresszusokon, de most kiilénésen nagy szerepet kapott,
nem csak mint elengedhetetlen terapia, hanem mint allapot
felméré lehet&ség, progressziot josolhatd mérészam. Az,
hogy egy beteg milyen minGség életet él, alapvet6en a
mindennapos tevékenységeiben vald korlatozottsaga
hatdrozza meg. Ezzel persze szorosan 6sszefligg a
légzésfunkcid, de még szorosabban a terhelhetGség. Szamos
példa van arra, hogy azonos légzésfunkciéd mellett mekkora
kiilonbség lehet életminGségben. A légzésfunkcid ugyanis
nagyon fontos, de csak egyetlen pont a sok kozil, ami
meghatarozza terhelhetdséget, a beteg mindennapjait. igy
az alléképesség, terhelhetGség vizsgalata, felmérése,
szamszerdsitése még a légzésfunkcional is pontosabb képet
ad a beteg jelenlegi allapotarol.
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TOTH KRISZTINA

DIETETIKUS, ORSZAGOS KORANY!I INTEZET

A Cisztas Fibrézis Betegek Egyesiiletének kdszonhet6en, immar masodik
alkalommal vehettem részt az ECFS kongresszusan, ezuttal Liverpoolban.

A taplalkozas/dietetika témakorét idén is alaposan kérbejartak az

el6adassorozatok. Az elsé tapldlkozdssal kapcsolatos workshop kifejezett
atfogo képet mutatott be, kezdve a kizardélagos anyatejes taplalas hosszu tavu, kedvez6 hatdsardl CF-ben
(is), a kisgyermekes szll6ket segitd, étkezéssel/hozzataplalassal kapcsolatos oktatéprogram
bemutatasan at, a felnéttkori taplalkozasi nehézségekig. Szamomra a tanulsaga ennek a blokknak az
volt, mindamellett, hogy ismét megerGsitést nyert a tdplalkozas jelent6sége, hogy a CF kezelése
hatékonyan ugy valdsulhat meg, ha a témaban jartas szakemberek szorosan egyittmikodnek, igy a
paciensekhez, szil6kh6z mar egy sokkal komplexebb ismeret keriil a kezeléslikkel kapcsolatosan.

Kilon szekcid volt a cisztas fibrézishoz tarsult diabéteszrél (CFRD). Az el6addk kiemelték, hogy milyen
fontos a minél korabbi diagndzis és az inzulinkezelés elkezdése, mivel a fel nem ismert, vagy nem
megfelelen kezelt CFRD-ben gyakrabban sziikséges antibiotikumos kezelés, jellemz6en rosszabb a
taplaltsagi allapotuk és hatadssal van a légz6funkcids értékekre. Hasznos és elgondolkodtaté
eredményeket mutatott be egy francia vizsgélat, ahol mar a prediabéteszes allapotot (a vércukorértékek
a cukorterhelés soran mar magasabb értéket mutattak, de a
diabétesz diagndzisdhoz sziikséges értéket még — nem érték el), is
alacsony inzulin dézissal kezelték és azt / o
tapasztaltak, hogy mar ebben az esetben is
kedvez6bb taplaltsagi dllapotot lehet elérni és
kevesebb korhazi kezelés tapasztalhato.

Egy el6addsban a natriumpdtlas
jelent&ségérdl is volt szd, kiemelve, hogy
fokozott fizikai aktivitas, nagyfoku izzadas
esetén CF-es feln6tteknél a ndtriumigény a
haromszorosa az egyébként ajanlottnak.
Es nem elég csak a natriumot pétolni, |
hanem ezzel egyidej(ileg a folyadékpdtlas is
elengedhetetlen. A makrétapanyagok
kozul kicsit talan kevesebbet hallani, de a csontszerkezet
védelme miatt rendkivil fontos a megfelel6 kalciumbevitel. A szakmai
ajanlasok nem javasolnak emelt dozist CF esetében, viszont napi szinten a megfelel

bevitel sziikséges. Kllondsen fontos ez exacerbdcié esetén ugyanis a gyulladdsos folyamatok és egy
esetleges steroid kezelés kedvezétlendl hat a csontszerkezetre.
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