Egy kevesek altal ismert betegség-a cisztas fibrozis

Amikor megtudtam, hogy didkként én is irhatok a Hajdi-Bihari Naploba cikkeket,
gylimolcs6z6, oromteli feladatnak, szorakozasnak tiint. Most azonban egy olyan téma
ismertetése a feladatom, amely ritkdn egy tanulé munkédja, nem is csoda: egy sokak szamara
ismeretlen betegségrol szolok.

Nem olyan régen még én is azok kdz¢ tartoztam, akik mit sem tudtak errdl a korrol.
Magyartanarom hivta fel a figyelmemet r4, akinek az egyik kedves volt adys tanitvanya
személyes tapasztalattal is rendelkezik a betegségrol: a kislanya ebben szenved. Felvettem a
kapcsolatot a holggyel-aki egykor maga is didktjsagiroként tevékenykedett az Adyban-, s ¢
szivesen fogadta Otletemet, hogy cikket irjak a témaban, és eligazodnom is segitett. Tole
tudtam meg, hogy a betegség neve mucoviscidosis, azaz cisztas fibrozis. Ez egy
anyagcserezavar, amit génsériilés okoz. A nyalkdval boritott szervekben sirli, nem
szokvanyos nyalkaréteg képzddésével jar, igy a beteg gyakran, olykor gorcsdsen kohog, lazas
lehet, és egyéb betegségek (pl. tiiddgyulladas vagy horghurut) is gyakrabban, konnyebben
kialakulhatnak. A kezelés naponta tobb orat is igénybe vehet: nyalkaoldo szerek, vitaminok,
gyogyszerek szedését és inhalalast jelent, de 1étfontossadgu a gydgytorna is. Vannak azonban
olyan betegek is, akiknek a tlideje egy 1d6 utan nem birja a megterhelést. Szamukra az
egyetlen esély a tiidoatiiltetés, amit ma Magyarorszagon nem végeznek, a bécsi
Transzplantacios Klinikdn azonban magyar betegeken is elvégzik.

Mindezen nehézségek mellett azonban némi reménnyel is kecsegtet a jovo:
laboratériumi koriilmények kozott sikeriilt mar a beteg sejtekbe ép génszakasz bejuttatasaval a
kéros miikodést helyrehozni. Ez az eredmény olyan szenzacionak szamitott, hogy a
nemzetkozi etikai bizottsag rendkiviili engedélyt adott az emberen vald kiprobélasra is. Noha
még rengeteg a megvalaszolatlan kérdés, minden esély megvan ra, hogy a kisérletek végiil
sikerrel zarulnak.

Addig is az Orszagos Cisztas Fibrozis Egyesiilet (melynek tanarom volt tanitvanya is a
tagja) nem adja fel a reményt, kiizd a betegek koriilményeinek, lehetdségeinek javitasaért,
legfobb feladatanak pedig azt tartja, hogy minél szélesebb korben tajékoztassa az embereket a
betegségrél. 2008 novemberében pedig részt vettek a V4-CF (Visegradi Négyek Cisztas
Fibrézis) Konferencia szervezésében is, ahol tobb eurdpai szervezet, valamint szdmtalan
orszag egyesiilete képviseltette magat. ,, A rendezvény kozponti kérdése A CF- gondozas
europai iranyelvei c¢. dokumentumban megfogalmazott elvek hazai megvaldsitasanak
lehetésége volt.  Tobb-kevesebb sikerrel probal a legtobb eurdpai orszag igazodni a
kiadvanyban megfogalmazott ajanlasokhoz. A magyarorszagi Cf orvosszakmai munkacsoport
adaptalta a dokumentum kezelési protokollra vonatkozo részeit, mely megjelent 2008
februarjaban az Egészségugyi Kozlbny hasabjain is, azonban mindez az ellatashoz vald
hozzajutast csak elviekben biztositja a betegek szaméra.” — szerepel tobbek kozott a
rendezvény utan kiadott sajtokdzleményben.

A talalkozas sikeresen zarult, s a beszélgetések legjelentésebb eredményeként létrejott a
Visegradi 4-ek CF-es Kozos Nyilatkozata. A nyilatkozat minden felelds intézményt
megszolit, kérve az eurdpai konszenzus ajanlasainak elismerését €s annak biztositasat, hogy a
CF-es betegek ajanlasoknak megfeleld ellatasanak anyagi, infrastrukturdlis és szakmai
feltételeit biztositsa. Mindennek eredményeképpen a cisztas fibrozisos betegek specializalt
CF- gondoz6 kodzpontokban, tapasztalt multidiszciplinaris team altal, az eurdpai konszenzus
javaslatai alapjan részesiilhetnének ellatasban. Az Unidé 30000 Cf-es betege tiz szazalékat,
3000 embert képviselve a K6zos Nyilatkozatot a V4 orszagok nemzeti egyesiiletei, a Euro
Care CF- kiildotte és a CF Europe elndke ellenjegyzése mellett a konferencia résztvevoi is
alairtak.”



Ezaton szeretnék az Egyesiiletnek tovabbi sikereket €s kitartast kivanni, és remélem,
cikkemmel én is segithettem abban, hogy minél tobben legyenek tisztdban ezzel a
betegséggel.
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