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Boldog Uj Esztenddt Kivanunk Olvasoéinknak!

Il. Orszagos CF Talalkozo

csak szamokban Megjelent még a ceglédi kabeltévé, a
Pestmegyei Hirlap egy Gjségiroja.
Résztvevok szama: 123 6 A radi6 Napkodzben adasaban elhang-
Orvosok: 716 zott a talalkoz6 kapcsan egy riport
Gyogytornaszok 6 fo beszélgetés.
Tanéar (Mosdésrol) 116
ovond (Mosdésrol) 116 Kdszonjuk a megszervezésben koz-
Felnbtt beteg 17 f6 remOkodd orvosoknak, sziiloknek,
Gyermek beteg tobb mint 30 f6 felndtt betegeknek, a kiadasainkat
Hozzatartozok kozel 60 f6 csokkentd szponzoroknak, a rendez-
vényeken szereplbknek, és mind-
Megunnepeltik két tar-sunk 20. azoknak, akik eljottek és - jol, vagy
sziletésénapjat. rosszul, de - vellnk toltotték el e pér
napjukat.

Az FCFBE réaforditasa 180 000 FT.
a szerkesztd

y , A kozgydlés utolsé témdja a szovetség megalakitdsa
Megalakult a CF szdvetség volt. Ekkor tOztik ki a megalakulas hivatalos
Az 1993. december 11-i FCFBE utolsé eldkészitézovetség alapszabalyanak megfogalmazasan és az
kozgyalést kovetben 17-én megalakult az Orszdgatakuld 6sszejovetelen az orvosokat dr. Holics &Kiés
Cisztas Fibrozis Szovetseég. dr. AjhelyiRita, a gyégytornaszokat Gelencsér Zauzs
A kozgyQlés a parizsi IACFA talalkozon valo résalét és dr. Borka Péter, a szil6i munkaktzdsséget Kissné
megszervezése, az egyesiiletiink képviseltetéseaxoltkantor llona és Ukos Istvanné, a Felndtt CF Betegek
egyik napirendi pont. Egyesuletét pedig Fabian Tamas és Varga Arpéad
Tekintve, hogy nem zarult le véglegesen az utakgsképviselte. A szbvetség bejegyeztetésének a CRISzil
kapcsolatban még semmi, a tovabbi fejleményekrpl Munkakdzdsség hivatalos bejegyzése a feltételegkenn
kovetkez6 szamban fogunk beszamolni. Jelenlévaktézése is folyamatban van. A szdvetség bejegyzésé
dontottek arrdl, hogy a CF alapitvdny meghivaséanakavetéen annak minden részletérél beszamolo késziil.
kuratoriumi részvételre Fabian Tamast kéri fel. a szerkesztd
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; . ~ ma mar egyre tébben megérik a felnbttkort. Arra is
Mar megerik a felnobttkort akad példa, hogy valakit felndttként diagnosztiélt
Az egyesiiletet, - mint arrél a két alapitd, Vargpdkl

A hét végén Cegléden a Losonczi Altalanos Iskokes Fabian Tamas tajékoztatott benniinket - azzéllal ¢
Specialis Szakiskola és Diakotthonban a cisztikisztak létre, hogy a fiatalok tovabbtanuldsi és el-
fibrézisban szenvedd felnbétt betegek egyestilehelyezkedési gondijait préobaljak némiképp enyhitsni,
haromnapos orszagos taladlkozot rendezett. Tavagyfajta érdekképviseletként kelld sullyal felléphe
megtalaltdk a betegséget okoz6 gént. Az id&enek egy-egy hivatalos férumon.
Amerikaban elkezdték a gyogyterapia gyakorlati alA CF Alapitvany - Kissné Kantor llona titkar szdrin
kalmazéasat. A konferencian egyebek mellett isntéket egyelére igen szerény 0Osszegb6l tamogathatja a
az elmult idészak tudomanyos eredményeit. A jelevetegséggel kapcsolatos kutatdsokat, tanulmanyokat,
lévbket tajékoztattdk ezek magyarorszagi haszngyogyszervasarlast. Ugyanis a cisztikus fibrozis
sithsarol. A programban szerepelt gydégytorndsaemigen ismert, ezért nehéz szponzorokat talalni.
bemutatd, s a résztvevbk hasznos tudnivalokkgyébként a szakembereket régen foglalkoztatja - az
sajatithattak el. De arra is lehetbség nyilt, hagy egyesilet példas tevékenykedése kapcsan - egysszéle
szakemberektdl kérdezzenek. Megbeszélték, mikéairl orszagos szervezet létrehozasa. Cegléden Kkiraj
lehet egytitt éIni ezzel a betegséggel. zolodott, hogy ez miként valdsuljon meg. Ezzel iazt
A cisztikus fibrozis - tudtuk meg dr. Holics Klaéhta szeretnék elérni, hogy Iényegesen jobb legyen az in
Heim Pal Gyermekkorhaz CF-szakrendeldjénelormacio aramlasa a tavoli teleplléseken él6k Kdza
vezetdjétdl - génkarosodason alapuld, vele sztiletpontok kozoétt. irasos anyagokat juttatnak el adudte
megbetegedés, ami a tidében és az emésztérendszenied, akik ezeket atadjak az Oket kezel6 csaladvsrv
sir0 nyakképzodéssel jar. Az eldbbiben gatolja amk. igy remény lesz arra, hogy azok is a legjobb
ontisztulast - gyakran visszatérd gyulladast eredménddszert alkalmazzak, akik esetleg kordbban még nem
nyez -, s elérehaladott allapotban tliidékarosodést.o kezeltek cisztikus fibrozisban szenvedét. Az ered-
Ugyanakkor az emésztés sem tokéletes. Ezért abandmények biztatast adnak ezeknek a betegeknek, hogy
gyogyszereket kell szedni ahhoz, hogy a szervezegmemes megvivniuk mindennapos harcukat - a szé
tdpanyagokat hasznosithassa. szoros értelmében - az életért.
Korilbelul négyszazotven-6tszaz csaladot regigakAl F.F.
amelyben el6fordulhat vagy jelenleg is él ilyendgget
Az elmult tizendt-hlsz esztend6 alatt az orvosékték (kivonat a Pest Megyei Hirlap 1993. oktober 11-i
a kezelésben azt, hogy a cisztikus fibrézisbanvetin szamabol)
gyerekek kozul - régebben sokukat koran elvesktetté

A CF talalkoz6 visszhangja

Kedves Fiatal Felnbttek! Ahhoz, hogy mi ilyen jol éreztuk Kedves Tamas!
magunkat, Ti rengeteg idot,

Mar régbta késziulok e sorokfaradtsagot &aldoztatok érte. MiNagyon régota készulok mar, hogy
megirasara, hiszen a ceglédhaldsan koszonjuk Nektek, hogymegkdszénjem maganak, a szerve-
talalkozo ota eltelt egy kis ido. profi mddon megszerveztétek,zbknek és eldadoknak a Cegléden
Még mindig él bennink az élmény,létrehoztatok ezt a talalkozét. Min-toltott 3 napot. Tudom, hogy rend-
pedig csak 1 napig tudtunk résztdenkinek, aki részt vett akivll sok idot, energiat, faradtsagot
venni a programokban gazdag CFszervezésben, bonyolitasban ezutofektettek bele, igy ezzel a par sorral
talalkozon. Szeretném megosztaniolmacsoljuk koszonetiinket és elds szerethém megerdsiteni, - és biz-
veletek azt az 6romot, melyet Didnaismerésinket. tos vagyok benne, hogy mindany-
lanyom érzett. Bizunk benne, hogy jovore is résztnyian, akik ott voltunk, - hogy
A gyogytornaszlany megtanitotta avehetiink egy ilyen CF talalkozén. nagyon jol éreztik magunkat, sokat
drendzs alapjaira, s mivel akkorJ6 egészséget kivanva, tdvozlettel tanultunk, hasznos tanacsokat kap-

éppen egy megfazds miatt sok tunk. Bizom benne, hogy lesz foly-
valadéka volt, a Kkilrités sokkal Nagyné Pethd lldikd tatasa, mivel megitélésem szerint
kénnyebben ment. A sok jatékos mindannyiunknak sziiksége van ra.
program feledtette vele az gy ko- Még egyszer sok készonettel és
molysagat. Nemcsak Diana, hanem o LP udvozlettel

mi is sokat profitaltunk. Ukos Imréné
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Lakossagi CF génhordozO Tébb, mint 3.000 egyént vizsgaltakdozasuk ismerete milyen hatéssal
szuresl program _pSZI_(_:hO— és 100 genhordozét talaltak (elézévan a csaladtervezésre, 6 honappal
|0giai es szocialis kovet- pozitiv csaladi anamnézis nélkiil). a vizsgalat utan elfogadhato és
kezmenyel Az egyszer(l vizsgalat a szajmosdedlis tudasszint alakult ki a CF-rél
folyadékbdl nyert sejtek DNS ill. annak 6roklédésérél. A hordo-
A F508-as mutacié kimutatasavalanalizisével tortént. Kezdetben agzdk és a nem hordozok egyséegesen
az USA-ban és a legtobb Eszakgddas, szorongas kilonbozbdhelyeselték a szdrést és végered-
eurdpai orszdgban a CF génhormértékét talaltak, dontbéen a pozitivményben dorémmel fogadtak a
dozék mintegy 70 %-&t tudjak eredményt mutaté esetekben, denegajanlott vizsgalatot.
azonositani, (Danidban kb. 90 %-ezek nagyrésze, az utdlagos vizsg@A vizsgalatok utdn az egészségesek
at). A Dél-eurbpai orszagokban eZatok szerint csokkent - részben &o6zott is javult a CF betegség isme-
az arany rosszabb (kb. 50 %, vagypetegség jobb megismerése, részbarte, ami azt igazolja, hogy a sz(rés

kevesebb), ezért az erre a mutaciorpedig genetikai tanacsadagavithatia a  betegség jobb
alapozott szdréprogram kevésbéegitségével. Elhuzédd, sulyosmegértését az egész lakossag
lenne hatasos. nemkivant pszicholdgiai koévetkez-kdzott.

Szerz6k a CF génhordozéi statusnényeket nem észleltek. A hor-

szOrésének  hatasat  vizsgaltdklozok 57 %-a javasolta, hogy part- Dr. Gyurkovits Kalman
féképp pszichés szempontok éserét is vizsgaljdk meg, ezek 87 %- (Watson és mtsai nyoman)

egyéb reakciok alapjan (aggodalomaban ez meg is tortént. A pozitiv
szorongds mértéke, viselkedésteszt eredményt addk kozott
ismeretszint szerint). megvizsgaltdk, hogy CF génhor-

Eletmentd génatultetés? a genetikai killdeményt, s ha minden j6I megy, az
atlltetett gének Uj telephelyikdén maradéktalanul

A cisztas fibrozis (CF) vezetd helyet foglal eliatdl ellatjak feladatukat, korrigalva a hibas sejtfurdkci
életeket koveteld oOrokletes betegségek kozott. Idén fenti elképzelésrdl 1990-ben mutattdk ki, hogy
aprilisban egy huszonhdrom éves férfi betegdaboratériumi koralmények kozott megvaldsithato.
kiprobaltak egy Uj gyégymddot, amely a CF eredendézutan az is kiderllt, hogy a kezelés allatokra
okét hivatott kikliszobdlni. A klinikai kisérlet, haveszélytelen, és a kutatok elérkezettnek lattakidiza
sikerrel végzédik, taldn mar a hathatés gydgymddinikai kiprobalasra. De a kisérlet vezetbje, Honald
eléhirntke lesz. Crystal 6va int az elhamarkodott kdvetkeztetésektol
Az Egyesilt Allamokban minden 2500-adik csecsemdondvan: ma még senki sem tudja, mennyi virus kell
CF-fel szuletik, és két beteg kozil csak egy érgmaneghatarozott szamu sejt atprogramozasahoz, és azt
harmincadik életévét. Egy bizonyos gén hibajaem, hogy mennyire lesz tartds a terapias hatasl Mi
kovetkeztében a betegek sejtiei nem képesek kelfgutak  nyalkahartydinak  sejtiei  folyamatosan
mértékben kivalasztani a sét, emiatt tudejukberi,sOkicseréléddnek, a kezelés nem hozhat végleges
viszkézus, nyalkas valadék termelddik, s egydgyulast, de egy-egy kezelési ciklust néhany posa
szovetpusztulast okoz. Az Uj kezelés abbdl all,yhag javulas kévethet.
gének ép valtozatat legyengitett nathavirusbaképéj
€s a virusokat egyszerl, horgbtikrozéshez hasagéalat Geoffrey Cowley - Newsweek
bronchoszkép segitségével tudejukbe juttatjdk. ¢ivonat a Resders Digest valogatas 1993 novemberi
virusok "kézbesitik" a légutakat bélelé nyalkadejek szamabdl)

Hirdetmény!

A 0-val kezdddd szamu kdzgyogyellatasi igazolvangokénytelenek. Az ezekre kivaltott gyogyszerekéiag
medfizetteti a tarsadalombiztositas, ezért az egpedl hasznalatuk a gyogyszert felir6 orvosnak bBstegnek
egyarant kellemetlenséget okoz. uj igazolvanyokdwyezése a lakdhely szerinti 5nkormanyzattél kduss.
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Fertozésre fokhagymat Bacillus subtilisszel és Staphyloco-hatasosnak talaltdk a fokhagy-
ccus aureusszal - beoltott Uveglemalevet. Mellesleg a fokhagymat

A Sao Paul6-i Allami Egyetem mezekre kenték. A baktériumokmeghQlés ellen és a sziv- és ér-

kutatGi Ujabb bizonyitékot taldltak aszaporodasa leallt. - Az Aaltalunkrendszeri betegségek megeldzésére

fokhagyma fert6tlenitd hatdsara.megfigyelt erbteljes hatas alapjan as ajanljak.

Osszeturmixoltak 45 gramm hamo-fokhagyma fert6zések elleni alkal-

zott fokhagymagerezdet 90 millili- mazasa nagyon is indokolt - alla- Renato Scapolatempore - O Globo,

ter vizzel, majd az igy nyertpitja meg Keidi Ujikawa, a kisérlet Rio de Janeiro

folyadékot kulonféle baktériumok- vezetbje.A kutatok a tovabbiakban(kivonat a Readers Digest valogatas

kal - kdztik a bélpanaszokat okoz@&izendt perces forralds utan is1993 novemberi szamabal)

Tisztelt Szerkeszto! a testsulyomat, akkor semmi sem. Egy 6ra mulvaamar
klub tagja voltam. A gyarapodas elég lassu folyamat

A nevem Daniel, de legtébben csak Dannynak hivna¥©lt; de egy honap alatt masfél kil6t nott a telgtst.

25 éves vagyok, és 1 éves koromban diagnosztizalfyk etvagyam gy helyre jott, hogy mindent megettem,
nadlam a CF betegséget. Hosszli évekig neheZ¥Mit IatEr_:lm. Sajat eonm volt, aki sokat segitekem,
viseltem ezt, de azért kibirtam. Az édesanyam sokgk SOK Uj baratra talaltam a klubban. )
segitett, és nélkiile mindezt sokkal nehezebb tettay MOSt harom éves erofeszites utan a sulyom vegre az
elviselni. Nem fekszem be rendszeresen a korhaziifalis 62,5 kg és a testsilyom kétszeresét fedriud
csak a legszilkségesebb esetben megyek oda. @W!nl. Csodgla:[os fejlodésen mentem ker(::?zt,ulzes e
érzem egészséges vagyok, és szeretném megosﬂ?é‘ﬁ'l"@' megtortenhet. Csak megfelelo hozzaallaara
veletek, hogyan értem ezt el. Heti 6t alkalommalybo SZUkséged és mondd azt magadnak, hogy meg tudom
buildingezek és nehéz sulyzokkal edzek. Emlékszefpinalni-és higgy ebben! Feladhattam volna, de mind
hogy négy éwel ezeldtt egy kontrol vizsgalatng}? eredmeényre gondoltam. Nem akartam abba az
nagyon alacsony volt a teststlyom. A mérleg 49 kg-&llapotba  visszakerilni, amiben a body building
mutatott, ez kissé kevés volt a 160 cmm-¢@lkezdése elott voltam. Nagyon j6 érzes vegigsesln
magassagomhoz ~ képest. Egyszerden nem vBRvasarlo kozponton és érezni, hogy a lanyok
étvagyam. Az orvos komoly arccal nézett ram, és amegneznek maguknak. JO hallani a sracoktol, akikkel
mondta, hogy ezen az allapoton siirgésen valtoztafiglyUtt €dzek, hogy jol csinalom és tartsak ki. Nagy
kell. Azt tanacsolta, hogy kezdjek el tornaznirdap!- konnyd otthon tini és semmit sem csinalni, de at €l
néztem ra és elnevettem magam. Soha nem fog endgifdalatos. Tegyel hat meg mindent, hogy jobbazdere
tornateremben latni. magad! o ]

Akarhogyan is, hazafelé Gjra atgondoltam a tények&f0st egy versenyre keszilok és remelem}, hogy meg
Ha nem kezdek bele valamibe, elashatom magam. &lom nyerni. Az orvosom is nagyra értékeli az
ezt kovetd héten, amikor elsétaltam egy kozeli gornerofesziteseimet. Orémmel latja, hogy mi lett az
terem mellet, a lelkiismeretem gydtori kezdettgLe €9yKori nyapic paciensébdl. Remelem ez a level-lega
alabb be kellene mennem koriilnézni! A tornateretgPb €gy embert 6sztonozni fog €s batorsagot ad nek
rokonszenves volt, és tiszta. Legaldbb is ilyentiek hogy legalabb megprobalja pozitiv iranyba megval-
tam, mikor koriilnéztem. Egy kondi termet és ipzZtatniaz F:Ietet. Folyta,ss,ak fantasz,tlkus mud&eHJ’aZ
testépitok termét lattam. Majd kiugrott a szemem 'ACFA Ujsag szerkesztésével, megerdemelnek erte egy
helyérdl, mikor meglattam, micsoda izmaik vannaRarati vallveregetest.

ezeknek az embereknek. A tikor elott allva soha nem

gondoltam volna, hogy ilyen izmok léteznek. Ott és Danny Sebesten
akkor azt mondtam magamnak, ha ez nem hozza helyre Ausztralia

* * %

A szerkesztd valasza
Koszdndm a leveledet Danny, de azt hiszem, hogyné&ilegy baréati vallveregetéssel. A felhivasod, yhog
keressunk és talaljunk modot egészségunk javitasategyon helyén vald. Ez barmilyen modszer lehstj
noveli a testsulyt, illetve az étvagyat, vagy sewggtisztitani a tidddet a valadéktol. Szeretnésokedt is hallani a
kilénb6z6 hasznos modszereikrdl, amivel a CF dlincolnak. Kérlek, irjatok és osszatok meg ezedékiink!
forditotta Sebestyén Istvan
(kivonat az IACFA Ujsag 1993 juniusi szamabol)



