Idiopatias tudobetegség - ritka, mégis
sokakat érint Magyarorszagon is

Minden év szeptemberében tartjuk az IPF hénapot

Szeptemberben tartjak az IPF, azaz az Idiopatids Tudd6fibrézis Honapot. De mi az az IPF? Miben
valtozik egy beteg élete a megszokotthoz képest? Hogyan élik meg betegségliket a betegek? Mit
Uzennek betegtarsaiknak és az 6ket kezel6 orvosoknak?

2012 6ta minden szeptemberben az IPF-el é16 betegekre figyellink azért, hogy ismertebbé valjon ez a
betegség, igy segitve annak diagnosztizalasat, és igy tdmogatva a betegek diagndzis utani életét.

Roviden az IPF-rol

Az idiopatias tiidofibrézis egy ritka betegség, amely a tlidd visszafordithatatlan hegesedésével jar.
Hazankban korulbelll 2000-re, Eurépaban pedig jelenleg 80 000 és 111 000 kozé becsdlik az IPF-
betegek szamat, és minden évben 30 000 - 35 000 Uj beteget diagnosztizalnak?. Az idiopatias jelz6 a
betegség ismeretlen eredetére utal, mig a fibrézis a hegesedést jelenti. Az IPF egy nagyobb
betegségcsoportba tartozik, az intersticidlis tiidébetegségek kozé, azaz a tiido koétészovetes
vazat érinto korképek csoportjaba, amelynek szeptember a nemzetkdzi hdnapja. Kozel 200
kilonb6zd, hegesedéssel jaré tiidébetegséget sorolunk ide, és igy mar érthetd is, hogy miért kap
kiemelt figyelmet ez a betegségcsoport.

Sajnos, a tudomany jelenlegi allasa alapjan az IPF nem gydgyithatd, de célzott terdpidval a betegség
elérehaladasa lassithatd, a megfelel6 kezelés bedllitasaval a hirtelen allapotromlasok el6forduldsanak
valdszinlisége csokkenthetd. A korai felismerés és a megfelel6 terapia minél hamarabb torténd
elkezdése azért is szlikséges, hogy mind a betegségben érintettek, mind a hozzatartozoéik, mind pedig
a felismerésben és kezelésben szerepet jatsz6 egészséqgiigyi szakemberek a lehetd legtdbb ismerettel
rendelkezzenek a betegségrdél és a beteg allapotardl.

Mirdl ismerijuk fel az IPF-et?

Az IPF jellegzetes tiinetei a nehézlégzés, szaraz kohogés, sulyvesztés, faradtsag. A betegség
elérehaladtaval mar nem csak fizikai aktivitas soran jelentkezik a nehézlégzés és a Iégszomj, hanem
nyugalmi allapotban is.

Az IPF-betegséget nehéz diagnosztizalni, mert ezek a tiinetek kdnnyen dsszetévesztheték mas
betegségek tlneteivel. Kivétel ez alél, hogy az IPF-ben szenvedd beteg tiideje jellegzetes, tépdzarhoz
hasonld, recsegd hangot ad ki - de ezt a hangot csak orvos képes felismerni! Gyakran megvaltozik a
kormok alakja is, a kormok ellaposodnak, ugynevezett dobverd ujjak alakulnak ki, ami szintén
jellegzetes tlinetnek szamit.

Mit uzennek a betegek egymasnak és az oket kezelo
orvosoknak?
Nehéz egy mindaddig egészséges embernek szembenézni a diagndzissal, és megérteni, hogy

megszokott élete megvaltozik, alkalmazkodnia kell egy Uj helyzethez, ami lemondasokkal, a fizikai
aktivitas csokkenésével, életviteli valtozasokkal jar.



Boehringer Ingelheim

Hogy a beteg mennyire tudja konnyebben feldolgozni a diagndzist és elfogadni a célzott terapiat,
nagymértékben fiigg attdl, hogy az orvos miként kozli a diagndzist és milyen tovabbi segitséget,
tdmogatast nyujt. A betegek elmondasa szerint fontos, hogy az orvos érthetéen, egyszer( szavakkal
magyarazza el a betegség Iényegét és a kilatasokat. Ha a betegek megértik, hogy mivel is alinak
szemben, kdnnyebben dolgozzak fel a betegség gyakran fajé hirét és jobban meg tudnak kiizdeni
vele. Szintén fontos, hogy tirelmesen hallgassak meg a beteg kérdéseit, panaszait, hiszen igy tud
kiépulni az a bizalom, ami sziikséges a terdpia elfogadasahoz és sikeréhez.

Az Ujonnan diagnosztizalt betegek kedélyallapotara jo hatassal lehet, ha hasonld sorsu betegekkel
taldlkozhatnak, megoszthatjak tapasztalataikat, amelyre leginkabb a betegszervezetek keretében
nyilik méd. Az IPF-ben mar régebb dta szenvedd betegek tudnak olyan tanacsokat adni, amelyek az
Ujabb betegnek segitséget adhatnak mindennapjaik Ujratervezéséhez. llyen tanacsok lehetnek
példaul, hogy lgyeljenek arra, hogy mindig hiteles forrasbdl tajékozddjanak, vagy, hogy probaljanak
pozitivan hozzaallni a betegségiikhdz, még ha ez kezdetben lehetetlennek is tlnik. Az életmindség
szempontjabdl kiemelten fontos, hogy a betegek aktivak maradjanak, amig csak tudnak, ameddig a
testik, a fizikai dllapotuk engedi. Természetes, hogy minden tevékenység tébb idét vesz igénybe az
addig megszokottnal, de el kell fogadni, hogy ez igy van rendjén.

A pozitiv példak a praktikus tandcsok mellett lelki erét is adhatnak ahhoz, hogy egy beteg ne mondjon
le az élet apré 6romeirdl, és legyen tudatdban annak, hogy 6 ugyanaz az ember, aki a betegség
diagnosztizalasa elétt volt.

A betegségrdl tovabbi informacidkat talalhat a magyar IPF betegszervezet honlapjan:
Magyar Tuddfibrézis Egyesilet - Tuddéfibrézis Egyesilet (tudofibrozis.hu)

és a Boehringer Ingelheim Magyarorszag Facebook oldalan:
https://www.facebook.com/BoehringeringelheimMagyarorszag
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