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Tisztelt Olvaso! Remélem a mostani lapunk mind tartalmat, mind
mennyiségét tekintve megfelel varakozasuknak.
Prébaszamunk megjelenése 6ta nyolc hénap telt el. Sajnos a probaszammal, egyaltalan az (jsaggal
Elképzelésink szerint negyedévenként gondoltiapcsalatban nagyon kevés reagalas és otlet étkreze
jelentkezésiinket, de mert terveink - mint ez Bzuton kdszondm Csiszér doktornd és  Gyurkovits
tovabbiakbdl kiderll - megvaldsitdsa els6sorban doktor Ur véleményét és biztatasat. Varom tovalidbra
koltségvetési tdmogatds mértékének flggvénye, éazrevételeiket, javaslataikat, és természetesen
marciusi  jelentkezésiink  csupa feltételezésekmtindazokat a cikkeket, melyek kozlését célszerlinek
tartalmazott volna ezévi célkitizéseinkketartjak.
kapcsolatban. a szerkesztd
Tovabbé az I. negyedévben bekildétt cikkek terjadel
sem volt elegendd az U(jsdg megjelentetéséhez.

Hirdetmeény:

A Felnétt CF Betegek Egyesiiletének 1993. évi kolpdl 1993. szeptember 4-én lesz Budapesten a LANC
szervezet Xlll. kerllet Vaci ut 14. IV. em. 14.&jgtim0 kdzponti irodajaban (a Nyugati-palyaudvatt6l perc
gyalog). Az utikbltség megtéritése érdekében kerfidgy mindenki csak odautazasra vegye meg mengétjeg
mert visszafelé mar utalvanyt fog kapni. Termésarieaz odautazas koltségének megtéritéséhez isapjekla
szlkséges igazolast.
Minden egyesilleti tagunk megjelenésére szamitunk!

a valasztmany

y y , . onall6 hivatalos szervezettel nemnmem bejegyzett szervezet, a mai
Egyesuletunk 1993. €éVi rendelkezd  CF-es  gyermekekazai lehetdségeket egyre kevésbé
programja tamogatasat. Azért érezzik ennekidjak kihasznalni, tevékenységik
jelentdségét, mert korlatozott (pl.: nem igényelhetnek

- létszamunk olyan kicsi, hogykdltségvetési tamogatast);
(az  1993. évi koltségvetésinosszu tavokban indokolatlan és- 1992-es eredményeink sajat

tAmogatas igényléséhez ez ésredménytelen lenne onalldvarakozasunkat felilmultdk, ezévi

februarjdban benydujtott palyazatevékenységink (ezt megalakuanyagi lehetéségeink véarhatéan és

szdvege) lasunk elbtt is igy gondoltuk, ésremélhetbéen lehetdveé teszik ifju
eddig is kerestik a lehetdségét edyarataink tamogatasat;

Az 1992 évi tevékenységinkhdkozos szervezet létrehozasanak); - reméljik - talan a segitséginkkel

képest azon kivanunk alapvetben a gyermekek szilei tobb mint 106 a jévdben egyre tobb fiatal

valtoztatni, hogy tevékenységinlévvel ezelbtt megalakitottak a szul@iarsunknak adatik meg az a
céljait tekintve egyenld sullyalmunkakozosséget, melynek eredehetdség, hogy a 16 éves korhatar
tekintsiik  feladatunknak  mindményei Gttordé jelentdségiek églérésével csatlakozhasson hozzank
felndtt tagjaink segitését, mind akétségtelenek, de mert csoportjuk
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Eredeti elképzeléstinknekeszkdzok beszerzéseben, melyefgydgytornaszok iranyitotta reha-

megfelelden szeretnénk az éwnhasznalatat a kezeldorvos javabilitacios kezelési sorozatokat.

folyaman Ujsagunkat négyszersolja, de egészsegligy rendelEgy vagy két hetes turnusokban
(harom havonta) megjelentetni. kezésre, vagy koézgyogyellatasiehetbséget biztositott nemcsak a
Egy orvosunk, valamint kétigazolvanyra nem lehet téritéskdzos tapasztalatcserékre, hanem
gyogytornaszunk kulféldi tanul- mentesen megkapni, igy a betegzorakoztatd programok alatt a
manyutjat szeretnénk anyagilaganyagi helyzete a megvasarlasfolyamatos évkozi hazi tera-

tamogatni. nem teszi lehetové (pl.: flutter). piakban megfaradt szulbk sza-
Tagjainknak felajanlottuk, hogy Tervezzik megszervezni idénmara a pihenésre is.

anyagi segitséget nyudjtunk olyareldészér dnalléan egy 2-3 naposAz el6z6 évekhez viszonyitva

tanfolyamok elvégzéséhez (pl..CF talalkozot szeptemberben. Azelentésen romlott a helyzet, mert

szamitogeép, nyelv, gyors és gépéves kozgyalésunk mellett or-az eddigi szakszervezeti
ir6, stb.), melyek hozzasegit-vosi elbéadasokat, gyodgytornatdmogatas - tekintve, hogy a re-
hetnek az otthoni munkavégzédemutatokat és gyakorlatokathabilitacios tabor egy szak-

lehetbségéhez. Ezzel megélhetésialamint egyéb koz6s progra-szervezeti Uduldben volt eddig -
gondjainkat tudnank enyhiteni. mokat tervezink. Kelldo hazaiez évt6l nem biztositott, és az
Szeretnénk az elbbbi tdmogaérdeklédés esetén a nemzetkdalapitvany anyagi helyzete sem
tasokat azokra is Kiterjesztenikapcsolatainkat szeretnénk erosikecsegtet a tabor anyagi tamo-
akik ugyan rendelkeznek mar azeni azzal, hogy néhany ismerégatasanak reményével.
elképzelésuknek megfeleld ké-kulfoldi betegtarsunkat meghiv-Az alapitvany elmult évi taborra
pesitéssel, de eszkdzok (pl.nank erre a programra. forditott koltsége 412 eFt volt.
irégép, szamitogep, stb.) hidVarhaté legnagyobb koltségki-Nem kaptunk arrél tajékoztatast,
nyaban nincs lehetdséguk ahatasu elképzelésink az elbézéogy a szakszervezet tamogatasa
alkalomszerl, vagy rendszeregvek hagyomanyainak megfele-milyen mértéki volt, de 20%-ot
otthoni munkavégzésre. Azlbéen ebben az évben megszerfeltételezve a tabor 6sszes tamo-
igényelt eszkdz beszerzésével égezni a domdsi rehabilitaciosgatasa 1992-ben  feltehetden
kolcson kihelyezésével segi-tdbort. Eddig a szervezést a Ckneghaladta az 500 eFT-ot.
tenénk megélhetési nehézséSzuldéi Munkakbzdsség végezte)smerve az ezévi arvaltozasokat,
geiken. (Sajnos tarsaink egya koltségek egy részénekvalamint a CF-es csaladok
részének allapota olyan sulyosfedezetét a CF Alapitvany allta. anyagi helyzetét, ha folytatni
hogy munkavégzésik otthon €9 tabor eddig nyaranta kétszerszeretnénk az el6z6 évek nagyon

alkalomszerten is elképzelhekétheti idotartamban biztositottanélkilézhetetlen  hagyomanyat
tetlen.) a jelentkez6 csaladoknak, illetveegyesiletiinknek legalabb
Tamogatni kivanjuk tagjainkat felnétt betegeknek az allandéfélmillié forintot kell a reha-

az olyan gyogyaszati segéd-orvosi fellgyelet melletti, bilithcios taborra eléteremtenie.

1993-as meglévo tamogatasok: Nemzetk6zi kapcsolatainkra forditando6 kdltségek:

........ Chinoin.........cccccceeeeeeeeieeeeeeee.... 50 eFt IACFA Ujsag éves dija:(12 USD) 1eFt
....... Bank Caritas..............................20 eFt kulfoldi utazasok tAmogatasa: 200 eFt
........ Orszaggyulési kepviselok.............. 50 eF  partnerek fogadasanak koltségei: 30 eFt
........ Orvosi tdmogatas......................,D.dFt kommunikéaciés kiadasok: 2 eFt
........ Véarhato tagdij bevételek.............1Fb e egyeb koltségek: 2 eFt
........ 0SSzZesen........ccceeeeeveevvnnnnnn...... 168 €Ft 0sszesen: 235 eFt

(Az adomanyok szabadon felhasznalhatoak.)

Varhat6 ezévi kiadasaink szamszerien:

szervezetink makodeési koltsége: 23 eFt
kommunikéacios kiadasok: 5 eFt
eszk6zok beszerzési koltsege: 150 eFt
tamogatasok: 110 eFt
egyeb kiadasok: 55 eFt
0sszesen: 343 eFt

Jelentos kdzérdekl célra szant kiadasok:

nyari domaosi rehabilitacids tabor: 400 eFt
l. nemzeti CF talalkozo: 100 eFt
0sszesen: 500 eFt
Osszes éves tervezett kiadasunk: 1078 eFt
Ebbol az igényelt kdltségvetési tam.: 609 eFt

Varhato sajat er6 (1992-es maradvany

+ 1993-as tAmogatasok): 469 eFt

(A fentiekben leirtakkal a februarban megfogalmaerévi terveinkroél .tajékoztatom a Tisztelt Olviaso

a szerkeszto)
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Mit sikerllt terveinkbdl eddig megvaldsitani anyagi tamogatasat sem tudtuk volna vallalni,
nemhogy a megszervezését. Sajnos a tabor
Ujsagunk elsd negyedévben nem jelent meg. Ennedindulasa utan értesiiltiink arrél, hogy 400 eFt-tal
elsddleges oka, hogy a koltségvetési tamogatasiunk hozzajarulni a kéltségek fedezetehez mely
0dsszegerol semmilyen informacionk nem volt &8sszeget a koltségvetési tamogatas megérkezését
nem is lehetett, hiszen azt csak julius honapbéivetéen haladéktalanul atutalunk az alapitvany

targyalta a parlament. . szamlgjara.

Két gyogytornasz kulfuldi tanulmanyutjat 40 eFtMint az az elébbiekbdl mar kiderdlt, varakozason
tal tamogattuk. felll a teljes koltségvetési tAmogatasi igényilnket
Orvosi tanulméanyat tamogatasara ezidaig meg nenegadtak (talan az dsszes igényld kozul egyedul
kerdlt sor. nekink), azaz 609 eFt-ot.

Képviselbink atjat tamogattuk az osztrak CBuUnius 30-ig megérkezett thamogatasok:
konferenciara és a Lanc szervezetével kdzosenBank Caritas ..........cccccccecviiiiiiiiiienn. 50000 Ft
képviseltettik magunkat egy belgiumi kong- Lakitelek alapitvany...........ccccccvvvne 30000 Ft
resszuson. Fémfeldolgoz6 RT.............................4000 Ft
Egy esetben szamitégépes tanfolyam elvégzéséheRockenbauer Zoltan (FIDESZ).............. 25500 Ft
nyujtottunk anyagi segitséget egy tagunknak. Dr. Csiszér ESzter......cccceevviiiiiiieeennn. 5500 Ft
Gyogyaszati segedeszkoz ellatasban eddig igényDr. Borka Peter.............coooiiiiiiccnns 9600 Ft
hianyaban anyagi segitsaget nem nyujthattunk, de a0SSzZeSen: .............coevvriiiiiiiiiiinnnss 124600 Ft
beérkezett igényekre térités menteserovabbi igéretek vannak, melyekrdl a beérkezés

biztositottunk elsé ellatmanyt Beéres-cseppbdlitan fogunk téjékoztatést adni. Keérjuk tovabba
Ezzel kapcsolatos koéltségeink elérik a 36 eFt-ot. tagjainkat, hogy aki ezévi tagdijat még nem fizette
A tervezett 2-3 napos CF talalkozot oktoberbdre sziveskedjen az "FCFBE javara" megjegyzeéssel

szeretnénk megtartani. Errél bévebb tajekoztatotbafizetni az alapitvany szamlgjara.
késbbbiekben fogunk adni. Bankszamlaszam:

A domdsi tabor megszervezésében elkép- DUNABANK RT. 217 98955 1043
zelésunktol eltérben nem vettliink részt, elsésorban Varga Arpad

azért, mert koltségvetési tamogatas nélkul a tabor

~ kapcsolatos "élményeirdl”, valamint Kbnigsee-t is. A szélléshelyUnkre
Elsd utam az ezaltal felmertld p32|holc')giai ésérve a Doktornd és Tamas elin-
szocialis kérdésekrél hallgattunkdultak felfedezni kis falunkat, és

1993. majus elsd két napjaneldadasokat. A délutani kétérasbehatdan tanulmanyoztak a
rendezték meg Salzburgban a 2szinetben elindultunk felfedezni akdrnyéken Iévd parasztgaz-
Osztrdk CF Napok-at, amire azbelvaros szdOk utcait, majd a nagydasagokat. Este éjszakaba nyulo
eredeti 6t f6 helyett csak négyenséta utan igazan j6l esett a finonbeszélgetést folytattunk mind sajat
mentink (Holics doktornd, falatokkal megrakott svédasztalrOlproblémainkrél, mind a konferen-

Szebellédi Andi és én, valamintvalogatni. cian elhangzott transzplantacios és
Fabian Tamas, aki vallalta azMasodik nap a  génterapiasgénterapids lehetbségekrdl. Azt
utaztatas faradalmait). lehetbségekrdl szamoltak be. Ahiszem ez a beszélgetés mindany-

A korai indulds miatt mindharman akonferencia végén az osztrdk CF-esyiunk szdmara hasznos és
kocsiban  probaltunk  alvashia-egyesilet elndkndjének &atadtunkanulsagos volt.

nyunkon enyhiteni, de a gyonyorl,egy példany ismertetdt egyestMasnap a bobséges reggeli utan
magas hegyek mar a mi érdekdetink 1991-92-es évi munkajarél.megkdszénve a haziak szivélyes
l6désiinket is felkeltették. SalzburgBucsu utan sikerilt meggydzniink avendéglatasat, visszaindultunk.
felé kozeledve mar csak aTamast, hogy hosszabbitsuk meddazafelé még tettlink egy kis kitérot
"ZIMMER FREI" tablakat lestik, egy nappal kirandulasunkat, igya Mondsee és Attensee tavak felé.
am Tamas Vvitathatatlan memo-elindultunk Németorszagba, Este 8-9 6ra korul érkeztiink meg.
ridjanak  koszonhetben  egybblBerchtesgadenbe megnézni a hirelindannyian nagyon élveztik ezt
odatalaltunk tavalyi szdéllashe-Sasafészket az egykori "Hitler'saz eseménydus, hangulatos 3 napot
lytinkre. Kis pihené utan indultunk Hous"-t. Pechiinkre még zarva volt, Nagy Judit

a konferenciara. de maga az ottlét hatalmas élményt

Elsd nap a sziv-tudé atiltetésekrdljelentett, amit a Tamas meég sokaig

a mar transzplantiltak evvelemlegetett.Visszafelé Gtba ejtettik a
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A CF felnottkori légzdszervi problémai llyenkor a nyugalom biztositasa mellett szilkségessé
valhat a mellhartya lemezei kozé kerllt levegd
A CF hosszantartd fennallasa néhany jellemz6, folégszivasa. A tudd ezaltal ismét kitdgul, a légcsere
serdild-, felnbttkorban megjelend légzészervi peobl helyredllithatd. Az orvosi beavatkozas intenzivtélyz
mat jelent. Ezek a vérkopés, a légmell és atmendiddosztaly, mellkassebészeti osztaly feladata.
szivelégtelenség. Szerencsés esetben egyszeri leszivas is elegendor d
A tartos léguti gyulladas a horgorendszerben sagats kertlhet folyamatos gépi szivasra is. Ezaltal netes
elvaltozasokat eredményez, pusztul a horgbnyalidé kithgulasa érhetd el, de az &llandd szivas
kahartya és az ellatd érrendszer, a nyalkahértikdvetkeztébem a mellhartya lemezek dsszetapadnak, s
vérzékennyé valik. Ez kisebb, nagyobb erekgy esetleges Ujabb légmell elkerilhetéve valik. A
séruléséhez, vérzésehez vezet. A mellkasban jelsintklégmell panaszmentesen is bekdvetkezhet, felfedezés
melegség, csiklandozé érzés utan kohogéssel véilgenkor szinte véletlenszerl. A  medfigyelési
kopet jelenik meg. Ez mindig nagy ijedtséggeidészakunkban 5 alkalommal fordult el6 Iégmell, 3
izgalommal tolti el a beteget. Hat éve, amidta GF-e&setben nyugalom hatasara is felszivodott a levego,
betegekkel foglalkozom, a 19 beteg kézul 7-nél ditird alkalommal kellett beavatkozni. A szivOkezeléshea-
eld véres kopeturités. lehetbségiink van ra - intenziv osztalyunk segitségé
Mi ilyenkor a teend6? Nyugalom, az inhaldlas éeerjik, ahol a gondos betegmegfigyelésnek jobbak a
drenazs 1-2 napos szlneteltetése, a kbhogés leerlésfeltételei.
gondozé orvos felé jelezni kell az eseményt, nelti k A tartds oxigénhiany a jobb szivfél megterhelését
eldonteni, hogy adott esetben kell-e antibiotikum jelenti. Ehhez a sziv j6l, de csak bizonyos hatkéiges
gyulladédsos tlinetek mérséklésére, vagy vérzédkalmazkodni. Atmeneti gyulladas, valadékpangas a
csillapité. Vérzéscsillapitoval az alvadast prdldlj hérgdkben, lazas  dllapot  meghaladhatjia az
elésegiteni, ez térténhet vénas injekcioval, tédetl, alkalmazkodasi hatart, és keringési elégtelenség
granulatummal. Sdlyos vérzés, nagyobb vérvesztedémetkezik a  nagyvérkérben.  Mindkét  boka
esetén veérpotldsra is sorkerllhet. Erre az elteltegdagadhat, éjszaka tébbszoér kell felkelni vizedni
id6szakban csupén egy alkalommal volt sziikség. liEgyd@aj megnagyobbodasa révén hasi fajdalom 1ép fel.
eredetll vérkopéseknél kohogéscsillapitét is széktu@rvosnal kell jelentkezni ezekkel a panaszokkal,
eldirni, CF-ben ezt keruljuk. kulondsen akkor, ha els6 alkalommal jelentkeznek a
Légmell keletkezik, ha a tid6 fellletén a mellhartytinetek. A  kivalt6 ok célzott kezelésével,
alatti légholyagocskak kozil 1 megreped, a levegzivtamogatassal, vizhajtoval, oxigénpoétlassal a
keril a mellhartya lemezek kozé. A bejutott levegkeringés (és légzés) egyensulyat helyre leheaallit
mennyiségétdl fliggden a tidd megkisebbedik, cstkkémért tartottam szikségesnek ezekkel a tlnetekkel
a légzéfelulet, romlik az oxigéncsere. A beteg éldsetegeinket is megismertetni, hogy ne érje esetleg
fajdalmat érez mellkasdban, s hirtelen fulladnicke¥z varatlanul az érintetteket, s ismerjék a megoldasi
egyébként is kevés légzési tartalékkal rendelketéhetdségeket is.
betegeknél ez az esemény sulyos helyzetet teremthet Dr Csiszér Eszter

hataroztunk, hogy nem megyunk.élni a betegségemmel. Mert ezt is meg
Egy tabor értink ...(DO6mMOs) Valami mégis azt sugallta bennemkell tanulni! Es mennyivel kénnyebb
hogy azért meg kéne prébalni, de errdligy terheket vinni, ha egymas terhét is
Kar lenne kihagyni lapunkbél annak abaratndbmnek nem beszéltem. Amikorhordozzuk! Persze most mindenki arra
helynek a megemlitését, amelynekegyszer azonban talalkoztunk - mamgondolhat, hogy Domés ezek szerint
nagyon sok kdzos emléket és élménytdval a jelentkezési hataridén tal - nem mas mint az a hely, ahol nincs mas
koszdnhetek, de ezzel azt hiszem nemmegkérdezte tblem, hogy van-e kedventéma, mint a betegség, és hat kinek
én vagyok egyeddl igy. mégis elmenni. Csak mi ketten...!hianyzik ez?! Pedig ez egyaltalan nem
D6mods Magyarorszag egyik legszebbAkkor mar tudtam, hogy ez nemigy van! Meggydzni senkit nem tudok
részén fekszik, ahol lehetbség van erdeiéletlen (s6t amikor elmondta, hogy 6 iserrdl, csak a sajat tapasztalataimat
kirandulasokra, folyoparti furdésre, sétrégéta gondolt mar erre, csak nemtudom tolmacsolni.
még lovaglasra is (stb.). Egy aproakarta mondani nekem, biztos voltamEs nem utolsésorban  emlitendd
telepiilés a Dunakanyarban, mégis ha aaenne, hogy aldott két hetlink lesz).azoknak a faradozasa, akik értlink
ott kozosen eltoltétt hetekre gondolok, Természetesen a megkésethoztak létre ezt a lehetdséget, amit gy
az emlékek sora oromot ébreszt gelentkezésiinket még elfogadtak, égondolom, jobban meg kellene
szivemben. Amikor eldszér hallottamjaniusban mar a démosi taborbanbecsilnink.
arrél, hogy lehetdségink van egydttvoltunk. Nagyon sokat tanultam ésGo6dolld, 1993. januar
nyaralni CF-es betegtarsaimmal, arré&kaptam azon a nyaron. Féleg nagyon Szebellédi Andrea
gondoltam, hogy ez minden lehet, desok baratot, akik nélkiil nagyon nehezen
nyaralds az nem. Baratndmmel agy igudtam volna - és tudnék a mai napig -
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Egy élmény napldja
(Il. rész)

Dublin irorszag fovarosa. Lakéinak szama alig hlasheg az 1 milliot, teriilete ezzel szemben alighan
nagyobb févarosunkénal. Levegbje tiszta, kdszonketéd tengerparti allandd szélmozgasnak és a ¢dVvezett
kozlekedésnek. A varosban kozlekedve, sétalvaidegen a légkor magyar szemmel. Talan csak esténkén
meglepd az, ahogy az éplletek megvilagitasaval yirenfel lehet dobni a nem kilonds varosrészekdEssmeég
valami kilonds. A parkok allapota (a természet &igsa) és egyuttal hasznalata - a fare 1épni tAbtem lehet
talalkozni -, beleértve az éjszakara torténd betdsy kdvetendd példa lehetne. Tovabbi érdekedségy a
belvarosban nem laknak, csak Uzletek, hivatalokpkahelyek vannak, és a lakbnegyedek a kdézpontzakisl
tavol, els6sorban a tengerpart mellett elnyultédhatdak.

A Hotel Conrad bar 6tcsillagos szalloda, a szenatli@zvetlenségének kdszénhetben nem emlékeziehetzai
megfeleld szintd vendéglatas "pénz-orientalt” séihoz. Ennek kdszénhetben otthonosan érezhettilnieaity A
koszt nem kifejezetten "magyaros"”, ami a CF-es gyasmamara nem jelentett hatranyt. Nagyon szersriogésa
volt a szervezOknek, hogy az ebédeléseknél - médergényekhez hasonléan - nem volt Ultetési remdrt
minden étkezésnél mas asztaltarsasaggal kolthettidz aznapit. Igy sikerllt személyes ismeretségkémi
ausztral, német, holland, ir és mas nemzetiségéditdkal, és még az sem tartott vissza bennin&dtrkénetesen
egy-egy témanal -beszélgetés kézben - a nyelvi asélgéket szétarral, papirral, esetleg illetlen gat@ssal
kellett kiegésziteni.

IACFA konferencia

Az IACFA a feln6tt CF-es betegek nemzetkdzi szegtekétévenként rendezi a dublinihoz hasonlé rerdgeit
(1986-ban ez Budapesten volt). Ez minden 18 évtif€l&-es szamara nyitott. Dublinban elészér vésizt a volt
szocialista orszagokbol - NDK tertletérdl és habéhk 6sszesen négy f6.

16 nemzet vett részt a talalkozén: Anglia, Ausztrusztralia, Belgium, Deél-Afrika, Egyesult Allampk
Franciaorszag, Hollandia, lzrael, Irorszdg, Kanadémetorszag, Spanyolorszag, Swédorszag, Uj-Zélaad,
Magyarorszag.

A résztvevd betegek szama meghaladta a szazat.

A resztvevo orszagoknak szervezetikrol tajékoztatiot kellett késziteni. A 16 resztvevd nemzet (kGa
hazigazda irek, Dél-Afrika, Izrael, Uj-Zéland, Atrsdia, Spanyolorszag, soét az egyik legnagyobb szésoport
Németorszag sem készitett tablot. Az amerikaiadsék sebtében ragasztgattak a falra valamit. Asztelni nem
vallottunk szégyent a Szebellédi Andi altal késgites kollektiv tervezési tablonkkal. A talalkazdja els6sorban
a kapcsolatteremtés, az egymastol eltérd anyagedmikai szinten €16 betegtarsaink életének, grohinak
megismerése.

Természetesen érdeklddve probaltuk megérteni enkdlkd kutatasi eredményekkel kapcsolatos elbadgsiéa
ez - ha kifogastalanul beszélnénk is a "konyhamjélv - neheziinkre esett volna. A tudomany halkaalds
figyelemmel kisérését azt hiszem jobb ha a CF-déelalkozd orvosokra, gyogytornaszokra bizzuk égukar
tdjékoztatasukat akar djsagunkon keresztil, vatigdipk elbadasaikat.

A taldlkozé zar6 napjan a jelenlévd 27 delegalin@ien orszagbdl legfeljebb két 6 szavazhatott) rakegpztotta a
kovetkezob ciklusra az IACFA vezetbségét.

Hazankat egyebként a mi talalkozonkkal egyidobegremeezett szUloi 0sszejovetelen Baan Dénes, awiorv
rendezvényen pedig dr Holics Klara, dr Ujhelyi RidMiskolcrél egy doktornd, valamint a gyogytorndsap
Barnai Marika képviselte.

A kovetkezbd IACFA konferencia 1994-ben Parizsbaz lRemélem ezen is képviseltetni tudjuk egyesuiketiin

Néhany tajékoztatd adat a résztvevd orszagokrol: Magyarorszag 10 mill. 40 (16)............. 400
Nagybritania 56 mill. 2000 (16)........... 6000

orszag népesseg CF-esekszama Németorszag 75 mill. 1100 ... 3000
felndttek O0sszesen Spanyolorszag 40 mill. nincs adat ..... 2500

Ausztralia 17 mill. nincs adat Swedorszag 8,5 mill. 130 350

Ausztria 7,5 mill. 70-80 (17)......... 350-450 Uj-Zéland 3 mill. 130 ... 300

Belgium 10 mill. 200 .l 600

Dél-Afrika 18 mill. 35 .. 300-350 (a zardjelben kozolt szamok a felnbtt csoportolod als

EgyesultAll. 250 mill. nincs adat ... 30000 korhatarat jelentik; az adatokat a felndtt betegek

Franciaorszag 58 mill. 600 ... 7000 szolgaltattak)

Hollandia 15 mill. 350 (16)........... 1000 Varga Arpad

Irorszag 3 mill. 100 ... 1000

Izrael 5 mill. 45 ... 250-300

Kanada 28 mill. 674 ... 2200
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FORDULOPONT EGY ELETHOSSZIG TARTO BETEGSEG TORTENET EBEN
Megcsillant a remény a mucoviscidosis gyogyithajasa

... Kllénosen aktualis mostanaban beszélni a GF-réenilalanin. Hamarosan az is kiderllt, hogy a
amikor a tudoméanyos vilagba berobbant a szenzacidsicoviscidosisos tlinetcsoportért azonban nemcsak ez
felfedezés hire: amerikai kutatbk megtalaltdk az egy sérilés lehet a felelés, Ugyhogy a tovabbi
betegséget kivaltd génsérilés helyét! vizsgalatok mara mar vagy 200 egyéb mutaciot tartak
Ez a felfedezés egyszeriben a génkutatas kozé@bantjfel. Ezek azonban mind hasonlé tlnetcsoportot
emelte ezt az eddig megoldhatatlannak tiné betegségkoznak, legfeljebb bizonyos részletelvaltozasokban
és egy Uj korszakot nyitott meg a CF torténetében.  kilonboznek a betegek egymastol. Azért tartottam
... az igazi atutdé ereju valtozas reméljuk, hotlea fontosnak, hogy ezeket a vizsgalatokat kicsit
legutdbbi  kutatdsi eredménytdl, a génelvaltozdgszletesebben ismertessem, mert bar ez elég
felderitésétol varhato. teoretikusnak tdnik, de igen fontos gyakorlati keté
Mit is jelent kdzelebbr6l ez a felfedezés? van. Ha nem is minden védéné talalkozik palyajasor
Mar tobb év oOta ismert volt az, hogy a génseérllésF-es beteggel, a génkarosodasok prevencioja téniile
valahol a VIll-es kromoszoma hosszu karjan kovetkezéisztaban kell lennie minden lehetbéséggel, melynmaa

be, ezért az itt Iévd DNS lancot vették alaposgaiat rendelkezésre all és tudnia kell, hogy mely
ald. Azt talaltdk, hogy egy bizonyos fehérje fétgpsévizsgalatokbdl nilyen valaszok varhatok.

mely a sejt membranon at torténd sok ki- €Ml a gyakorlati haszna ennek a felfedezésnek?
bearamlasaért felelbs, sérllt és igy nem tudjaditgni Az elsd, hogy lehetdség nyilik altala a legpontbsab
feladatat. Ez a hiba okozza a nyalkahartya felkgin@ praenatalis diagnozis elvégzésére. A masodik, gy
valadék besOrosodését. Ezt a hibat delta F 508fafedezés kitrt egy kaput a CF jovobeni
mutaciénak nevezték el, ugyanis ebben az esetbemyagyithatésaganak utjara.

gént felépitd aminosavlanc 508. helyérél hidnyzik a

A praenatalis diagnosztika Iényege:

Azokban a csaladokban, ahol mar szlletett CF-esrggle ennek segitségével mad nyilik arra, hogy theggjésuk
beteg-e a szlletendd magzat, vagy egészségeshdsséy egész korai szakaszaban, a 7. vagy 8. dlgtyzett
chorion-biopsids anyag DNS analizise igazolni twdjautacio jelenlétét vagy hianyat. Ha a génpadkéhtagja
sérilt: a magzat biztosan beteg. Ha csak az egygjk,takkor csak hordozza az elvaltozast, de magzgthentes,
ha hidnyzik a mutacid, akkor biztosan egészségesizggalat révén a szuldbnek maddjaban all, hogy mi@gz
tovabbi sorsarél maga dontson.

Ez a biztos diagndzist add vizsgalat oriasi jeleétfl lehet azon csaladok szamara, akiknél még ageszséges
gyermek, vagy mar elvesztettek CF-es gyermekett erarek segitségével, ha sziikség esetén vallalfalaktiv
abortuszt, biztosithatd, hogy csak az egészségdesstg kerlljon kihordasra.

Hogyan képzelhetd el a jovbben az oki terapia vektorként szerepelve juttatta be az ép génszakaszt
megvalosulasa? kéros sejtbe. Ettol kezdve a sejt a hibatlan angsimos
lancot épitette fel. 1991-ben mar arrél szamoltakab
A CF-fel foglalkozé kutaték beszamoldi alapjan &utatok, hogy élében is kiprobaltdk ezt a mddszert:
kovetkez6 lehetbségek fordithatjdk at az eddigahalacidval juttatva be a virusba Ultetett ép gant
reménytelenséget a j6vd reményéve: légutakba és az onnan vett sejtmintakban ugyanazt a
1. A korosan kédolt sejtfehérje hib4janak kijavétasjelenséget talaltak, mint a laboratoriumi sejtrmibtzn.
révén. Régota ismert tudomanyos eredmeény, ho@ghat: a lehetéség meg van a sejtmikodés kijavithsa
bizonyos szeparalt génszakaszokat egyfajta koavetigen am, de ugyanakkor azonnal sorakozni kezdenek a
segitségével be lehet juttatni a sejtek belsejglezzel kérdbjelek. Mennyi ideig tart a sejtekben az ép gén
meg lehet valtoztatni az ott 1évd génallomanyt.reae hatds? Nem okoz-e ez a bejuttatott gén egy Ujabb
elven sikertlt CF esetében ez a szenzaciés kisérlgénmutaciot? Vajon a vivd virus megmarad-e
mely soran CF-es sejtek hibas mikodését laboratdriuartalmatlannak a sejten belll, vagy egyszercsalarisag
korilmények kozétt a sejtbe bejuttatott ép géwalami egyéb kart okozova alakul at? Eljuttathaté-e
segitségével kijavitottak. Szovettenyészetben ribréé egyaltaldban ilyen Gton az ép gén minden kérobeseijt
vizsgalat, a vivd anyag egy a sejtre artalmatlarglitba Ezekre a kérdésekre csak hosszu és rendkivil ovatos
kénnyen behatolni tudd virus volt, mely igy unkisérletek utan kaphatunk majd valaszokat.
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2. A megvalaszolhatatlan kérdések miatt a kutatfddentettek be amerikai kutatok, hogy a génsebészet
maris egyéb megoldasokat is kezdtek keressegitsegével sikerilt végre elballitani az els6eSF-
melyek eredményét talan hamarabb lehet majdcsérleti allatot, egy mucoviscidosisos egeret!
lemérni, s melyek talan az el6zéeknél kevésliersze, hogy fajt a szivink a beteggé tett kis
veszélyesek. Az egyik megoldas lehetne: maga@ébatért, de ez végre megoldja az eddig

korosan muakodd fehérjét egy mesterségeskaresztilvihetetlen dolgot, hogy ember
létrehozott ép fehérjével potolni ugy, hogy a késmeszélyeztetése nélkul kerilhessen sor a CF-es
fehérjét juttatni be a kéros sejt belsejébe. terapias lehetbsegek kikisérletezésére.

3. Egy masik megoldas pedig az lehetne, hogy mdéit tehetlink addig, mig egyszer ezek meghozzak a
mar megismerve a hibas makodést, azt kémwadrva vart eredmenyt? Még nagyobb igyekezettel
anyaggal, illetve gyogyszerrel javitani Ki. kell megtennink mindent a betegek életben-
Ma meég ezek a prébalkozasok sajnos csak kisérkatitasaert, a tlneteik javitasaért, az életik
stddiumban vannak, de hogy egycsapasmeghosszabbitasaéert.

haromféle megoldas is kinalkozik, ez maga egy Dr. Holics Klara
oriasi perspektivat igér. Nem beszélve arrdl (Kivonat a "VEDONO" cimiu Gjsag Il. évfolyam
szintén szenzéacié szamba mend hirrdl, melyet £292/3. szamabol)

év augusztusdban a dublini CF Kongresszuson

Dublin 1992. VIII. 20-26-ig.

Senkinek nem ajanlom, hogy "stand by" jeggyed tobbi napon valtakozva el6adasok, kulonb6z6
utazzon barhova. Az arnak ugyan csak 10 %-at kell Koglalkozasok kerultek sorra.
fizetni, viszont nem biztos, hogy az ember felfér hathattuk a legmodernebb készilékeket, bemutattak a
gépre. Mint ahogy én sem fértem fel. Igy késtena lelegljabb modszereket - s6t, aki akarta, ala isettth
konferencia elsd napjat. Szerencsére szerdan nmmg meagat barmelyiknek. Vasarnap este volt a megnyitd
tortént semmi fontos. Este ismerkedés folyt, ahwlaan Unnepség, ezen az esten az orvosok, gyogytornaszok,
megérkezettek voltak jelen. Itt sikerllt rataldlnonbetegek, kisérdk, mindenki részt vett.
Arpadra. Talalkoztam azokkal is, akikkel azelbthalcs A hétfoi ir esten is sokan voltunk, illetve latturik
levélben érintkeztem. A nyelvi problémak keménymne tancot, hallottunk ir zenét, tancoltunk, beszélguet
legy6zhetetlen akadalyt jelentettek. Mindenki kedveKedden megszavaztuk a IACFA vezetbségét, meg mast
volt mindenkihez, a tarsasag lathatéan élveztestit.e is, amit nemigen értettiink. Azért lelkesen szavaztu
A péntek délelébtti eldadasok azonban mar tal nekezAz utolsé, szerdai nap is eldbadasokkal telt. Esiesb-
voltak, hogysem megérthettem volna 06ket. Annddartyt rendeztek a CF-es betegeknek. Bar nem [ott e
érdekesebbek voltak a délutani foglalkozasok, ahwiindenki, aki ott volt, j6l érezte magat. Az egdmxt
mindenki eimondhatta a maga probléméjat, beszédthetellemesen telt, és ez a néhany nap minden
arrél, hogy hazajaban milyen gondok meriltek feinés szempontbdl érdekes volt.
ezekre a lehetséges megoldas. Karasz Bernadett
Szombaton feltettik a posztereket, egész jopofa
bemutatkozd plakatok voltak. Csak azt nem értetten{Ezt a cikket egyesiletink tagjainak mar a
masok sem -, hogy a francidk miért francidubrébaszamunkban leadtuk. Azért nem olvashatta
kommentaltak képeiket, illetve a legnagyobb szambanindenki, aki megkapta Ujsagunkat, mert azt a pgtda
megjelent német CF-es csoport miért nem készitetttobbek kdzott - a MALEV vezérigazgatojahoz is
posztert. Azt hiszem, ezen a téren mindenképpeljuttattuk és nem kivantuk tudtara adni tamogatddu
kitettink magunkeért. Bernadett véleményét.

a szerkesztd )

Jo ha tudjuk!

1993. évi V. térvény 5. par.

"(3) Havi 5100 Ft a csaladi potlek osszege a tartdseteg, illetve testi vagy értelmi
fogyatékos gyermekek utan."

(Kivonat a csaladi poétlekrol szolo 1990. évi toryenodositasarol. A torvényt az Orszaggydlés 1993.
februar 2-i Ulésén fogadta el.)
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LANC - az egészségkarosodottakért

Tettek és tervek Persze a karosodas sokféle lehet ésOn miként keriilt kapcsolatba a
kulénbdzo fokd. A mi szovetségunkLanc Szovetséggel?

Negyedik életévébe lépett a Lancegyfajta 0Osszefogd, 0Osszekdtd;  Szintén  egészségkarosodott

az [Egészségkarosodott Embereinformalé és érdekvédd szerepewagyok, hét esztendeje estem at egy

Szervezetének Szovetsége. Meélt be. Minden olyan témaval sulyos matéten és pontosan tudom,

1989-ben alakult, az ESZET foglalkozunk, ami, valamilyen atérzem a sokféle egészségugyi,

jogutédaként, amikor a 89/2-esmobdon javitja az tarsadalmi, szocialis bajt és bizony-
szamu torvény napvilagot latott ésegészségkarosodottak életmindségéalansagot, mely a beteg embert
lehetbvé tette a SzoOvetség cégbeds seqiti tarsadalmi fokozottabban sujtia. Ezért val-
jegyzését. rehabilitaciojukat. laltam el ezt a tarsadalmi feladatot.

E rovid id6 alatt a hat alapitdé Tarsadalombiztositasi, jogi, gyogy-lgaz, hogy ma méar csaknem minden
szervezet szama mara 17-reszerellatasi, ado- és egyéb kedvedetegségcsoportnak van  kulon

ndvekedett. mények tertletén, Udulési lehe-szervezete, az értelmi
- Mi hozta létre a Lanc Szovetségetbségek felkutatasdban és sokogyatékosoktdl a rakbetegeken
és mit sikerllt az elmudlt rovid idd egyébben nyujtunk segitséget. keresztul a vesebetegekig. A Lanc

alatt végezni a beteg emberek/an egy iddészakos kiadvanyunk is anem elvalasztja, hanem - amint
érdekében? - ezt kérdeztik Foéldekanc-hid, melyben rendre kozéljuknevével is jelzi - egybekapcsolja e
Erné alelnoktal. a legfontosabb jogszabalyokatbetegszervezeteket, melyek kilon-
- Sok a beteg kozottink. A rendelkezéseket, melyek azkuloén foglalkoznak a hozz4juk
lakossagnak mintegy 15 szazalékagészségkarosodottakat érintik. Varartozék specialis gondjaival, de mi
valamiféle egészségkarosodashasajat jogaszunk is, adott esetben 8egitink mindazokban, melyek
szenved. is betegeink rendelkezésére all. valamennyi  egészségkarosodottra
vonatkoznak.

-....Valamennyi tagszervezetinkkelTanacsanal jelenink meg velea Lanchoz, de gyengék, betegek és
j6 es bensboséges a kapcsolakontos, hogy hangot adjunkszocialisan rautaltak. Az

Ervényes az egymasrautaltsdg, amindazon gondoknak, melyekegészségkarosodottak

egység, a lancszemekként torténdalunk fokozottabban jelentkeznek.gyermekeinek minden évben szép
O0sszekapcsolodas a kozos érdekddemrégiben példaul a tarsadalmkaracsonyt rendezink a
kért. A mi erbnk abban van, hogyszervezetek koltségvetési tamogamargitszigeti  stadionban 2300
egységes vélemeényt alakitunk ki ésasat koordinald parlamenti gyereket lattunk vendégil és
jelenitink  meg a Neépjoléti bizottsdg kérte  véleménylnket,ajandékoztunk  meg  legutdbb.
Minisztériumban, a Tatrsadalom-hogy milyen kritériumok alapjan Szeretnénk minél tébb szponzort
biztositasi Fdigazgatésagon ésadjak a koltségvetési tamogatastmegnyerni céljainknak, mert a

minden(tt, ahol szikséges, hogymelyrél térvény készil, a torvény csekélyke kozponti tamogatasbél
véleményt nyilvanitsunk, példaul azmegalkotasanal figyelembe veszik anem sok mindenre futja, hiszen az
orszaggyllés egészségugyi bizottmi Szovetségunk velemeényét isallami  koltségvetesbdl igényelt

sagaban. alkot6 mddon. Es ez nem kevéstdmogatasnak csak 60 szazalékat
- Mostandban  példaul  min rendkivil fontos szamunkra. kaptuk meg, mégis mikodbéképesek
dolgoznak? Kulonféle akciokat is szervezinktudunk maradni. Keressik a
- A gybgyaszati segédeszkdzokrendszeresen. Szerzodést kotéttinkyilvanossagot, j6 a kapcsolatunk a
finanszirozasa kerllt napirendrea Béres RT-vel, melynek sajtéval, tévével, radidval. Fontos a

készil az ezzel kapcsolatos rendelertelmében az egészségkarosodottgklenlétiink, hogy hirt adjunk arral,
kezés, és mi tételesen begyQjtottil0 ezer Uveg Béres cseppet kapnakit csinadlunk, mit végeztiink eddig
tagszervezeteinktdl az ezzel kapkedvezmanyesen félaron. Mi aés beszéljink a hogyan tovabb
csolatos véleményeket, majd aszolidaritas elve alapjan masoknalgondjairdl is.

Népjoléti Minisztérium Szocialis is adtunk ebbdl, akik nem tartoznak
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Vannak-e nemzetkozi kapcsolataik?tagsag egyik feltétele lesz. Nagykulon-kilén a betegszervezetek
megtiszteletetés és elismertségnem lennének képesek. Mas a sulya
- Orommel mondhatom, hogy hogy a magyar Lanc Szovetségeés a hangsulya is ugyanannak a
vannak. LegUjabban meghivtdk dbevalasztottdk egy olyan bizott-témanak, ha sokan egyszerre
Lanc Szovetséget a Briisszelbeségba is, melyben holland, ir, skd6imondjak, ebben van az erbnk, az
makodd kozponti civil polgari és a magyar delegatus az EPHA elégységliinkben,  barmennyire s
szolgalatba, az eurdOpai csUcskerllo betegjogi torvénytervezetetkozhelyize  van  ennek  igy
szervezetbe, az ECAS-ba. Ezemgyltt dolgozza ki. Eppen ezzelelmondva.
belil megalakult az EPHA, azkapcsolatos egy kozeljovobeliKozeli tervink egy alapitvany
europai egészségugyi szolgalat, és programunk, konferenciat szeretdétrehozdsa is. Feladata lesz a
decemberi kozgyllésen a Lanménk dsszehivni, hogy a magyaiSzévetség human és tarsadalmi cél-
képviseldi is ott voltak az ECAS- civil allaspontot a betegjoggal jainak egyeztetése utan a pénzigyi
ban, és automatikusan az EPHAkapcsolatban kialakitsuk, és igyhattér, a finanszirozds biztositasa,
ban is tagok lettink, mely célul vigylk tovabb az augusztusi EPHA-természetesen az alapitvany ma-
thzte ki a betegjog eurdpai szintikozgydlés elé. A cél egy jo értelmikddési szabalyai szerint.
torvényben torténd rendezésétlobbizas a strassburgi  EurdépaA mi Szdvetségunk nyitott, varunk
Ennek igen nagy a jelentéségeParlamentben a betegjogokminden olyan betegszervezetet,
hiszen civil oldalrdl fogjak érvényre elfogadtatasaért. Az ECAS tagjaiklubot, egyesiletet, mely egyetért
juttatni a betegjogi torvényt, amit nemzetkozi tekintélyd és hirQ céljainkkal és csatlakozni kivan
Strassburgban, az Eurépaszemélyiségek, akik komoly hozzank. Egyetlen kikétésiink van :
Parlamentben szavaztak meg, ébefolyassal birnak, és mindenmi csak az egészségkarosodottak
minden eurdpai orszagra kotelezéizonnyal képesek lesznek érvényrgondjait vallaljuk, az 6 hatékony

érvényl lesz. Mindez az juttatni a betegek jogait. érdekképviseletét tlztik zaszlonkra
egészségkarosodottak életminbsé- Feladatokban, tervekben tehats ezt szeretnénk egyre eredmé-
gének javitdsat szolgalja, és haem szOkolkodnek. nyesebben érvényesiteni
Magyarorszag belép az EK-ba,- Semmiképpen, hiszen azért Leopold Gyorgyi

kotelezd6  érvénylen komform-vagyunk, hogy olyan érdekeket
toérvényeket kell hoznia, mert az EKérvényesitsiink  egyltt,  amiket

"LANC" Sziovetség tagszervezetei:

Feln6tt CF Betegek Egyesilete
) CF (gyermekek) Szuldi Munkakdzossege
"ELET" Mentélhigiénés Egyesiilet (telefonos lelkgshyszolg.)
_Erszidkiletes Betegek és Barataik Klubja
Ert. Fogy. Fejl. Szolg. "DOWN" Alapitvany
Magyar Cukorbetegek Orszagos Szovetsége
Magyar Hemofilia Egyesulet
Magyar "ILCO" Szdvetség
Magyar Vesebetegekért Alapitvany
MEDJURISZ (eU-i jogaszok egyesulete)
Megvaltozott Munkaképességuiek Orszagos Egyesitilete
PKU Egyesiilet (lisztérzékeny gyermekek)
Rakbetegek Orszagos Szovetsége
Raktéritd Onkéntes Szolgalat
Szembetegek Orszagos Egyesiilete
Vesebetegek Egyesitleteuinek Orszagos Szovetsége

(Kivonat a VORSZ Ujsag egyik ezévi szamabol)
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Remény a CF-ben szenveddknek voltak. Tavaly szeptemberben egy kanadai
kutatécsoport tiz éves kemény kutatast zart le,
A CF-et okozé gén kiszlrése kozelebb hozta raegtalalta a CF-gént. Két héttel késbbb a St Mary
kutatokat egy lehetséges gyogymad kifejlesztéséhez. kérhaz orvosai kifejlesztettek egy egyszer( sz@obl
Anglidban minden évben 1500 és 2000 kozott vanddszert, amely kimutatja, hogy az emberek
azoknak az ujszulotteknek a szama, akik CF-fel ginnhordozzék-e, vagy sem a CF-et génjeikben.

a vilagra. Jelenleg ez a teszt csak azok szamara elérhekineiki
Nem is olyan régen a CF-es gyerekek jovoje elégdoregy gyermeke mar CF beteg.

volt. Csak nehanyuk érte meg a késo tinédzser kokt.St Mary korhaz egyik kutatoja Prof Bob Williamson
Most a jovd sokkal derlOsebb. Uj gybégyszerek és szerint két éven belll mindenki szamara hozzaféuget
betegség mélyebb ismerete azt jelenti, hogy a ggkre kell tenni ezt a modszert. Most a kutatok arra a
egy része kozel normadlis életet tud élni. Mindeproteinre koncentralnak, amit a CF-gén termel.
negyvenedik hdzaspar egyik tagja hordozza génjeibeAzoknak a gyogyszereknek van jovbje, amelyek
CF-et, és 25%-0s annak az esélye, hogy a sziletekd@avetlenil az érintett sejtekre hatnak, vagy
gyermek CF-es lesz. meggatoljdk ennek a proteinnek a termel6dését.

A londoni St Mary egyetem klinika ezzel a betegstgg Forditotta: Balogh Adam
foglalkozo6 kutatd csoportjanak a vezetdje, Dr Band (részlet egy angol napilap "Négydgyaszat" cimmel
Wainwright szerint hosszabb tavon ezeknek megjelent cikkébdl)

gyermekeknek a kilatdsai sokkal jobbak, mint valesha

J6 ha tudjuk!

"A Népjoéléti Minisztérium 8030/1992. (NK. 25.) NMjékoztatdja
a gydgyaszati segédeszkdz jegyzek madsitasarol
A gyoOgyaszati segédeszkdz ellatasrél szolé 8/1988ll. 1) SZEM
8019/1988.(SZEK.12.) SZEM tajékztatit az alabbibkiegészitjik:
1.Az Orszagos Téarsadalombiztositasi Féigazgatésé&itala tamogatott gydgyaszati segédeszkoz listéfgadta
a:
a) 3780 PARI INHALIERBOY inhalatort. A tarsadalomtisitasi tamogatas mértéke 85%, illetve 100%.
Felirdsi egység: 1 db.
Felirhat: mucoviscidosisban szenvedb betegek részér

Felirasra jogosultak:

rendelet végrehajtasara kiadott

Szabadsaghegyi Gyermekgydgyintézet (Bp)
Somogy megyei Tudé és Szivkérhaz (Mosdés)
SOTE I. sz. Gyermekklinika (Bp)

SOTE Il. sz. Gyermekklinika (Bp)

Heim Pal Gyermekkdérhaz (Bp)

DOTE Gyermekklinika (Debrecen)

POTE Gyermekklinika (Pécs)

SZOTE Gyermekklinika (Szeged)

Kihordasi id6: 5 év

Megyei Kérhaz Rendelbintézet Gyermek-
egészsegugyi Kézpont (Miskolc)
Megyei Kérhaz Rendelbintézet
Il. sz. Gyermekosztaly (Nyiregyhaza)
Megyei Kérhaz Rendelbintézet
Pulmonolégiai Osztaly (Gyér)
Orszagos Koranyi Thc és Pulmonoldgiai
Intézet Il. Bel. Oszt. (Bp)

Forgalmazé: Boganyi és Fia Mlszaki Fejleszté ée&lardelmi Kift.
A betegnek a vényt nevének és cimének pontos fetégevel a forgalmazd cég cimére kell eljuttaf@ia0?2.
Budakeszi, Arany J. u. 13.). Az eszk6z a fenti cimald atvétellel, vagy postai uton jut el a betsghPostai (ton
torténod szallitas esetén a 15%-o0s téritést uta\ketl befizetni.”

(Kivonat a "LANC-HID" llI. évfolyam 1. /1993. janui szaméabdl.)

A kiadvany bels6 hasznalatra készilt!

Kiadé a Felnétt CF Betegek

Egyesuletének valasztman

Felelbs szerkesztb: Varga Arpad
8229. Paloznak, Zrinyi u. 12.
Tel: (06-86) 346-900
Készilt 350 példanyban.



