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Amikor januar 24-én felhivott tdle szokatlan

Kedves Olvaso! idépontban a Koranyibdl és kozolte, hogy be kell
fekldjon, és masnap ezért nem tud lejénni hozzank,
pem gondolhattam, hogy ez volt az utolsd hivasa, az
olsé "Szervusz Arpikam ....". Akkor is dolgozni

@rtunk, hisz a koltségvetési tAmogatasra kédtet

1994. julius 16-a hajnali 5 6ra van. 115 nap kelle
elteljen, hogy rdhangolédjam ezen sorok megirdsa
Elnézést kérek az Olvasotol, mert visszaélek g. ) 2

+&l0 a palyazatunkat.

szerkesztd azon lehetbségével, hogy Ujsagunk ) o . . -
zércikkekeént" helyezem el gondolataim. Elnézésekér thak ham_ereszto qtlete|, VOItai,( olyanok, melyiﬂkr
tobb kiderdlt, hogy igaza volt, és akadtak melgekr

Toled Taméas, mert "kapcsolatunk” néhany onaH

plnatt o a oz e, myek e oz, OBl beRe, L
elnézést kérek mindenkitdl, nem tudom elkerilngyho J '

ne legyek rzlges, pedy szretnén e TR, e e K
- " Szervusz Arpikdm, Fabian Tamas vagyok',.és a P ' y 9,

- - e litAsbeli kulonb6zéség miatt talan nem nevezhetd
\Sligsgsrznmdlg e haragudj Arpikamhogy zavartalak, baratinak, de sokkal tébb volt, mint egy "j6 murdkat"

Nagyon utalom, ha valaki Arpinak, ne adi ISte’g/ilszony. Szamomra mindenesetre igen, és talanisieki
Arpikamnak szolit. Ezt a hozzam kozel allok tudjaka/clus kozepén Tamas elment kozulink. Nem lesz

bizonyitani. Es mégis, hogy tud hianyozni a%obb telefon, nem fogunk egyuitt P'arlzsba menni , €s
"Arpikant, soha nem fogom mar hallani Tole amra nem tudom, hogy hogy lesz tovabb a Feln6tt CF

gondoltarf'i "itam egy leveldt stb. szavakat a Betegek Egyesulete. Nemcsak azért, mert Taméas cime
telefonban, Nem fordulhat elo hog'y megcsorren volt az egyesuletink cime, nemcsak azért, mert a
telefon és'mert az idopont vaéy a hatodik érzdk alélébién csalad telefonszaméat szerepeltettiik levednin

diktalta csak annyit mondtam a feleségemnek mielo(i? Tamas ambicioja, kitartasa, dtletel, iIsmeretisé

felvettem, hogy "Tamas". Es szamtalanszor bejatta E az egyesulet, melyhez mi néha még valamilyen seerep

"Tamas" néha bosszlsan, néha varakozva, esetenf%h’ta”altunk' Ki tobbet, ki kevesebbet. Reméleragi

éppen orommel tort ki. Tobbet mar sehogy. Degzll_\é?gyellezr:?kaal:'khfglytazzrﬁcsak az eavik alapité
Altaldban hetente egyszer-kétszer beszéltiink tedefo : venni azt, nogy . iz €gylk aiapl
tagja volt az egyestletnek, de létrehozoja és agsad

jobbara O hivott. Mindig volt kdzsini valdja, mertértelmében 3 éven keresztlil menedzsere volt méghozz
mindig kitalalt, elgondolt, csinalt valamit az 9

egyesuletért. Addig is tudtam mennyit tevékenykiede ierdet', |QQSzakban, nem 'Iehet. Rerr,lelem, _hogy
de amikor elhoztam a szileitdl az 0Osszes CF- esvekenysegeert azok’ az elrpenyek, utaza,sok, sikerek
"holmit", és elkezdtem szortirozni, és olvastam |er|r)1/grktgigenakzér %Itrglt,:gk evek alatt resze volt,
levelezéseket, toprengtem el, hogy betegsége el pme Karpot T, . _

mikor volt erre ideje. Azt hiszem az egés zt hiszem mindnyajunk nevében irhatom:
tevékenységet felhasznalta arra, hogy ne legyee id% , e

"betegeskedni”, és sajnos ezzel az O©Onmagan Rmas, kdszonjuk! o
magyarazatot talalt arra, hogy miért hanyagolja az Varga Arpad
esetiinkben oly nagyon fontos dnterapiat.
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Mit hoztam magammal a USA-ban  széleskorl Klinikai készulékek, beépithetd katéter)
parizsi CF kongresszusrol? klse’rlet st:ftdlumaban van. ) SFgItIk eld. A rjggyobb centrumok,
Hatasuknal fogva a légutak 0On-foleg Angliaban, CF-ben
tisztuld képessége javithatd,specialisan  képzett  ndvérekkel
Majus 29. és junius 3. koOzotthelyreallithatd, ezéltal a gyulladasfelszerelt "mentfszolgélatot” tar-
megrendezett 19. EurOpai CFcsokkenthetd, megelézhetd. Koraitanak fenn, 6k végzik az otthoni i.v.
Konferencidn  hallottakb6l  az életkorban elkezdve a kezeléskezelések egy részét, "CF"
alabbiakat tartottam szamomravarhatd, hogy a gyulladads okoztagépkocsival jarjak a betegeket. A
fontosnak, masokkal is megosztszévetkarosodas kivédhetd. teamhez természetesen gyogy-
hatonak. - A Kkialakult bakterialis infek- torndsz és szocialis munkas is
A CF tudobeli lefolyasat az cioval szembeni kizdelem (jtartozik.
egyszeruseég és konnyebb érthetdsdghetdsége az  antibiotikumok,Svédorszaghdl  Standwick  pro-
miatt 4 fazisra oszthatjuk: nyakoldodk, fizioterapia mellett (!) a fesszorasszony 3 CF-es férfi esetét
gennyes valadék enzimek A&ltalismertette, akiknél mikrosebészeti
torténd elfolydsitasa, felhigitasa (pl.mutéttel onddsejteltavolitas tortént,
Pulmozyme). Ezek rendszeres ins ezekkel a sejtekkel mesterségesen
haléltatdsdval a kopet kilritéesetermékenyitették meg partnereiket.

- génkarosodas:
- ioncsatorna mikodészavara
- bakteridlis fert6zodés

- szovetkarosodas. valik konynyebbé, a raforditott Az elsé bébi mar meg is szuletett,
A kllonb6z6 fazisokban folyd energia csokkentheto. kettd dtban van.
terapias  kisérletek ~ eredménye- A szervkarosodas sllyos stadiEzaltal a sterilnek tartott CF-es
eltérod. umaban a tudo, illetve tlid6 és szivférfiak ezen problémaja is meg-
- A legtobb eredmény a genteraegyittes Aatiltetése jelenti  aoldhat6va valik.
piatdl varhatd, de ezek meg csaknegoldast. Budapesten 6sszel kezdik ezeket a

kezdeti Klinikai fazisban vannak. A felsorolt lehetéségek tavoliak, demdtéteket végezni, ez a mi
Ketféle elmelet kizd egymassal.nem elérhetetlenek kis hazank széfiainknak is reménytkeltd
Virussal, vagy virusrészecskéveimara. Beszerzésiikre, megva-ldsi-

orténjen- enkarosodas kort 5 1épé orek- _
torténjen-e a génka tdsukra apré lépésekkel torek Dr. Csiszér Eszter

rekcioja? szunk.A fejlett orszagokban az
- Az ioncsatorna mukodésénekotthoni terapia megvalositasat 000
javitasara szolgaldé Amilord eésforszirozzak, ezt technikai

energiapotlo  UTP inhalacié marsegédeszkozok kifejlesztésével (pl.
néhany Ny-europai orszagban, €s agpecidlis antibiotikum adagold

A CF Csalddok Kozossége  MosdosiFt-ert. Magyar gyartmany, de a mindosege megegy@kl-
Csoportjanak januar 28-i talalkozojarol foldi tipusokéval.
pory J ) Az idéntél szintén nem ingyenes a FLUIMUCIL. Helget

srtndl k bb lad iel lalkomdndo nyugodtan hasznalhaté6 a SOLMUCOL, ami tovabbraris t
A vartnal kevesebb csalad jelent meg a talalkomindossze . mentes. Remélhetdleg sikeriil elérni, hogy arlail Gjra

6 CF-es gyermek,hozza}ta,rtozm Jottek,e!'. Re”.‘?”“'m?e” bekerllhessen az ingyenesen adhaté gyogyszerek kozé
nagyopb lesz az er(,je.klode,lsahas'onlo osszejokcﬁeﬁen.ﬂ Tobben panaszkodtak, akik PROLIPAS-t hasznalnaky ho
Elosz0r Bamai Maria gyogytornasz bemutatta a BOj ooy jeiart szavatossagut lehet kapni a gyogysastian és
inhalatort, mely "Kendall’ markajd. Kivalé a min@® ,om js fognak Gj szallitmanyokat rendelni. Ezzepdemlat-
nagyon elegedettek Vele,’ ak|I_<NhasznaIJak., Egyebképhn a Gyurkovits Professzor Ur mindenkit megnywdtat
!nhalatort S event('a_ ,Iehet. |genygln| ulat.,MlveI rmém lehet hogy nyugodtan hasznélhatjuk a lejart Prolipastt mé-den
ingyenesen hozzajarulni a gyogyszertarakban a atuid, .gyogyszergyar tobbszords biztonsaggal allapitottag na

ezt ot,thon s ellfész{thetjuk, de séolda_lat __helyecbt szavatossagi idét, igy az idén még nyugodtan fetleh
eredménnyel hasznalhatjuk a Salvus, vagy Mira-vizet hasznalni, nem lesz karos kévetkezménye.

Megtudtuk, hogy a FLUTTER nevd eszkozt kozvetlesil g4, gvermekeknek ajanlatos a "HERBALIFE" nevi
megvasarolhatijuk az orvosi miszerboltokban, kometkészitmény hasznalata, konnyen felszivodo, enaigiad

Kaposvaron (Ady E. u.), ahol KS-pipa néven arusiids0 4,anvagokat tartalmaz, de nagyon draga. Kb. 6088aF
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kerll 2 hénapi adag. Lehet kapni por, vagy tablatskban A taldlkozé utols6 részében a szil6k és hozzawdktoz
is. Ez uzletekben, vagy gyogyszerytarakban még nesdzemélyes Ugyeikkel, kérdéseikkel fordultak a €ssfor
szerezhetd be, csak a terjesztésével megbizottokgknél. Urhoz és a Bolbas féorvos asszonyhoz.

A mosdosi kérhazban is van aki foglalkozik veley igit Horvath Nandorné
hozzajuthat, akit érdekel.

BUCSUZUNK BUCSUZIK se_gl't_(_ﬁkés_zpek ismerte.AEszrevétIen maradt a napok
mogott rejldé hatalmas klzdelem.
JUDIT Altalanos iskolai tanulmanyait gimnaziumban
folytatta. Mindkét iskolaban megkapta azt az
1994. februarjdban eltdvozott kozUulink és marciesnberi megértést és tamogatast, hogy Judit
3-an még mindig megdobbenve Aalltuk koril &kolatarsaival egyszintivé valjék. Felejthetetlene
ravatalat. az iskolai orszadgos és kilféldi kirandulasok,
Amikor pedig a gyaszszertartast tartd pap raelyeken a szilék egyike mindig kiséroként
bevezetd ahitat és ima utan egy papirt vett eld6 észtvehetett. A sikeres gimnaziumi érettségi utan,
bejelentette, hogy a csalad és Judit Uzenet# utolsO év kemeény igénybevételét Kkellett
szeretné felolvasni a jelenlévbknek -  &ipihenni.
meglepetéstdl mindenki allva marad. Kdrnyezetében mindenki nagyon szerette Jutkéat, a
fgy allva hallgattuk végig a CF betegség rovidolt osztalytarsak, és a sok jobarat...
ismertetését €s magyarorszagi szervezeteinbidit is eljutott mult év tavaszan két betegtarsava
kialakulaséat, fejlodését napjainkig. Mindezt eggs doktorndjével a Salzburgban megrendezett CF
pap tolmacsolasaban, egy kapolnaban, egy CFregppokra, mely nagy élmény volt szamara.
kislany ravatala mellett! Szivettépdbb volt mindeKét éve Frankfurtban is jartunk, ahol probalkozast
beszédnél! Percek teltek el, mig felfogtam tettlink az ottani kezelések és terapia atvételae.
szandékat angol nyelv tanulasa is folyamatban volt, hogy az
Ez Uzenet volt! A szll6k Gzenete - akik még életiddkovetkezendd utakra fel tudja majd hasznalni.
legnehezebb napjaiban is gondoltak a tobbiekreldbkdzben megalakitottak a "Felnétt CF Betegek
sorstarsakra és az O érdekikben folytattak Egyesiiletét’, melyben Judit az egyik valasztmanyi
onkeént felvallalt felvildgositd munkét - és a skildotag tisztségét latta el. Tarsaival egyltt 0Osszel
jajkialtédsa is egyben az élok érdekében ... értiink rendezték meg az elsé haromnapos Magyarorszagi

értetek... Kdszonjuk!! CF talalkozét Cegléden.
Ez a rendhagyd "halotti beszéd" Judit életének fébb A sikeres munkak utan Juditot Karacsony napjan
torténéseit és lizenetét is tartalmazta: kérhazi kezelésre kellett szallitani Mosddsra.

"Nagy Judit 1973. 4prilis 18-an sziletett Pécstt994. januar 15-ére Judit hallatlan akaraterejének
Kisgyermek kordban diagnosztizaltak a Cisztdgiszonhetben panaszmentessé valt, de a kiegészitd
Fibrozis nevQ .... betegséget .... Tizéves korawdksgalatok miatt tartottak tovabb ott. Ezidd alatt
sikerllt ratalalni arra a budapesti dr Holics Klarazobatarsatol kapta el az "A" virust, akinek magas
doktornére, aki Magyarorszagon akkor métazat Jutka segitett levinni....

egyedul foglalkozott kis csoportjaval e betegséggdudit emberfeletti tirelemmel és gydégyulni
Ezutan évekig hetente rendszeresen egy-kaltarassal kiizdott édesanyjaval egyitt - aki harom
alkalommal Pécs-Budapest atvonal vahétig éjjel-nappal vele volt - szive utolsé dob-
megszokottd, hogy a szikséges gyogytorna lémnésaig, a drasztikus kezeléseket tirve az utolsé
légzésterapia a betegség szintentartasat biztositspercig, ami végul szervezetének teljes kifarada-
Edesapja, akit Judit legjobban imadott a vilagosahoz vezetett.

véllalta a terhet, hogy feleldsségtelies munk&aJIDIT BUCSUZIK Osszes CF-es sorstarsatol,
mellett minden napja 0sszefonddjon leanyazzal az utolsé Uzenettel, hogy folytassak tovabb a
programjaval. Emberfeletti maximalitassaDaltala is végzett munkat, MERT ERDEMES, AZ
tamogatta, hogy élhetdbb életet biztositsdBLETET A CF-FEL EGYUTTELVE IS NAGYON
szamara. Ez tokéletes sikerrel jart, mert JuditotSZEPPE LEHET TENNI!

sok orvosi kezelés, napi terapia, munka ellenék@szonjuk Nektek Feri és Irén, hogy ismerhettiik
mindenki kozvetlennek, jokedvinek é®s szerethettik Juditot és hogy még életetek
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legnehezebb perceiben is tudtatok a tdbbiekj@kedved itt maradt velink. Elviselhetdbbé teszi a
gondolni és értik cselekedni! mindennapok kuzdelmeit, atsegit a mélypontokon
Kdszonjuk Judit az Uzenetedet! Mindenkés er6t ad a tovabbi harchoz!

megkapja, hiszen Te is igy akarnad, igaz?! Es ha

csak egy sorstarsad lesz is akire hatni tudunk vel®©OSZONJUK NEKED!

mar akkor is megérte!! Kissné Kéantor lloa
Ugy kezdtem, hogy bucstzunk..... de nem

feledink! Erdd, kitartdsod, életszereteted és

A cisztas fibrozis sz(rés €s a vizsgalati proba elkulonlil aAz Egyesult Kiralysagban Aalta-
(Szerkesztbségi kdzlemény) dontéshozas idejétol. laban 20-25 éves varhato élettar-
Lancet, 1992. Ugyanakkor ennek a modszernekamot prognosztizalnak jelenleg,

a hatranya az, hogy a dontésami 20-25 évvel ezelbtt a
A CF génlokuszanak felfedezésédozas idején mar elhalvanyulnakcsecsemokorra esett. Igy ma CF
1989. Ota és az azo6ta torténaz ismeretek, a  veszé-betegséggel sziletetteknek ko-
szAmos mutacid  azonositadyeztetettség fokat mar nemzépkort prognosztizalhatunk,
alapjan egyre tobben szor-tudjak objektive megitélni pl. a melyben megfeleldé munkatelje-
galmazzak az Aaltalanos lakosparok 13 %-a azt hitte, hogy kétsitmeny es fuggetlen élet is
sagszlrést CF génhordozokrgénhordozonak mar nem is lehebeletartozik. Igy Kiterjesztett
vonatkozolag. Két kdzlemény isnormalis, egészseges gyermekszlroprogram eldontése szamos
foglalkozik ezzel a témaval,és csak az érintettek 57 %-sszempont figyelembevételét ki-
melynek szakmai, etikai, tarsa-javasolt partnerének is vizsgalavanja: gazdasagi koltség, haszon,
dalmi és gazdasagi vonatkozasatot. llyen modon a parok kb.a CF csaladok tarsadalmi
érdemes kulon-kulon is vizs-35 %-a esetében lehetett CHnegitélése, a lehetséges egész-
galni. betegséget szlletés elétséges magzatok elvesztése a
Az eljaras a sz4ajoblitd folyadékkimutatni. program altal a nem CF gén-
sejtieinek DNS vizsgalatan ala-A masik tipusu sziromodszer azhordozok orvosi koltségei, stb. A
pul, a kérdéses DNS molekulaamikor a varandos anyakat vizsprobanak hatasossagat idorol-
szakasz felszaporitasaval. galjak. Ennek is vannak elbnyeiidére Ujra kell értékelni, az elja-
Az Egyesilt Kirdlysagban azés hatranyai. Ez esetben a vizsdst javitani, finomitani kell. S
0sszes CF homozigota esegalat surgos és a dontést is gyojollehet rendelkeziink mar a CF
mintegy 55 %-a mutat egyik, san kell meghozni. A terhessegnehen beldli  kimutatasanak
vagy mindkét kromoszoma felénmegszakitast az elsd harmadehetéségével és szlréprogram
tipusos rendellenes mutaciétvégén, vagy a masodik harmadeltételeivel, mégis igen gondos
Csak erre alapozott szlréssel kegelejen lehet csak elvégezni. Anérlegelést kivan egy orszagos
veszélyeztetett hazasparok mintterhesség maga is stresszt jelenprogram elinditasa. Mindenek-
egy 72 %-dban  varhatdo azkulonosképpen ha az els6 elott tisztazandd, hogy mi az
érintett gyermek azonositasa. Kécsaladban. egész célja és milyen etikai kiin-
kulonb6zd szaréprogramot mutatMindkét szdreési stratégia csakdulasi alap az, amivel az egész
be két kozlemény. Az els6 arészleges eredményt hozhat. megkozelithetd és realizalhato.
primer gondozason alapul, aBar a kronikus betegseg vissza-
személyeket a reproduktiv dontégiasztd, de a CF betegek élet- DR. Gyurkovits Kalman
elott vizsgaljak. Ennek elénye, mindsegenek javulasarol és a
hogy idbben kapnak felvila- prognozis alakulasar6l ma még
gositast a CF betegség lényegérdlem tudunk biztosat mondani.
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A CF és a fizikoterapia alapjan a szerz6k az erbedzést a tréning programok
3. rész hasznos kiegészitbjeként ajanljdk. Mivel a
serdulokori és felnétt CF betegek tobbnyire kis
Igen jelentdsnek tartom Andreasson 30 honapos gilydak és fizikalis adottsagaik elmaradnak az
felmérd kutatasat, melyben a fizikai gyakorlatokgészsegeseketodl, ezért valoban figyelemre méltoak
hosszltavd hatasait vizsgaltak a munkakapacitaszek az eredmenyek. A szerz6k megemlitenek egy
és a pulmondlis funkciokra . Hét 6-20 éves CRnulmanyt, melyben felndtt CF betegek
beteg szaméara - akik addig nem végeztek rergfilygyarapodasat magas protein, carbohydrat és
szeres edzést - dolgoztak ki gyakorlati programwitamin diétaval igyekeztek elérni, de ez a 26
(jogging, uszas, labdajatékok, felilések, kotétesztvevobol 18-nal sikertelen volt . A pulmonalis
hizas, trambulin). Naponta 30°-et maximalis alatfinkcios valtozasok pedig kilondsen fontosak, ha
terheléssel dolgoztak (160-as, vagy annal nagyolyelembe vesszik, mennyire keves az a
munkapulzus). Az els6 év végén abbahagytaktanulmany amely ilyen eredményekrdl is be tud
hagyomanyos fizioterapiat. szamolni. A szerz6k nem emlitik az erofeszitéssel
A gyakorlati tliroképességet kerékpar ergométerenetleg egyuittjaré préselés karos hatasat, igy nem
tesztelték: 10 W-rél percenként 10 W-ttal emelvederil ki, hogy vajon figyelmeztettek-e erre
terhelést. A pulmondlis funkcidkat a progranietegeiket.
kezdetén, a 12. és a 30. honapban ellendrizték 1887-ben Canny és Levison sok részteriletet érintd
tobb éves rendszeres fizikai tréningnek ebbenbaszamolot adtak ki a CF és a tréning
nem sllyos CF-es csoportban (FEV-1 VC 50%-&ppcsolatarol, melybdl csak a legfontosabb
semmiféle karos hatdasat nem taldltdk. A rossaegallapitdsokat emelem ki. A rendszeres edzés
allapoti gyermekeknek javult a maximali®lyan hatasos formaja lehet a terapianak mint a
munkakapacitasuk. A spirometrias eredmények Bgagyomanyos fizioterapia. A hosszutavu
a trapped gaz (tudében maradt) térfogata jelezte teéningprogramokat az egyéni fizikai
elzarédott légutak kinyilasat. A szerzOok attdkeépességekhez kell alakitani. A betegeket -
tartottak, hogy az els6 év utan abbahagyott mellkasyhétol sulyosig egyarant - batoritani kell az
fizioterapia csokkenteni fogja a tuddé funkciéserobikus alloképessegi gyakorlatokban vald
eredményeket. részvételre, mely elbsegiti és fenntartja a sziv-
A 30. honap utan, azonban az Osszes paraméwendszeri fittseget. Az intenzitast a kezdeti
valtozatlan maradt vagy javulMindezek alapjan gyakorlati tesztbol megallapitott maximalis pulzus
azt a nagyon fontos megallapitast tették, hogy 789-80%-aig lehet fokozatosan emelni es ezt
fizikai gyakorlatoknak kellene képeznie #enntartani 20-30 percig. A légz6izom tréning a
pulmonalis terdpia alapjat, mig mas formai aventillacios izomzat erejenek és alloképességének
fizioterapianak akkor ajanlatos, ha a beteg nefavitasaval, a percventillacio fejlesztésével eraeli
képes elvégezni az intenziv gyakorlatokat. gyakorlati tOréképességet, de ezek a programok
Egy 6 honapos, kilonbozo sulyokkal végzettnalmasak eés ha befejez6dnek gyorsan visszaall a
erbsitd edzés hatasait vizsgaltdk CF betegekréning el6tti helyzet. A légzbizom funkciok
Strauss és munkatarsai 1987-ben . A programo®gonban a hagyomanyos fizikai treninggel is
férfi és 3 nd (16-39 évesek) fejezte be. Olejleszthetdk.  Felndtt  kronikus  obstruktiv
mérsékelten salyos betegek voltak. A tréning eldtidobetegeknél a gyakorlat alatti kiegészitd oxigen
egy 3 hdénapos kontroll periodus alatt minimaliterapia javithatja a teljesitokepességet, de ezzel
valtozasok torténtek, melyek a betegsé¢ppcsolatban még sok tisztazatlan kérdés van. A
progressziv lefolyasanak feleltek meg. A 6 honapbelytelen taplalkozas csokkenti a gyakorlati
tréning utan jelentdsen csokkent a residudli@pacitast, de a pulmonalis funkciokkal vald
térfogat (tidében maradd) és a residudlis térfogetpcsolatdban meg nincs egyetértés a kutatok
és a teljes tid6 kapacitas aranya. JelentdseranoOzott.
testsuly, valamint egyes izmok erejében és -folytatjuk-
méreteiben is javulasokat mutattak be. Mindezek Dr Borka Péter
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"DON'T SHAKE HAND" mert valamelyik tarsunk figyel- A rendezvények tdbbsége a La
Parizs 1994 majus 28. IACFA metlen volt. Défense nevl modern varosrész

konferencia. foltatas a 6. oldalon CI\_IIT kongresszusi kdzpontjaban
, . Mennyit ér az 6vatossagunk, h£2J0t A ragyogo és lenyligozo
A fenti mondat (Ne fogj kezet!) (5jalkozdénkra olyan tarsunk iSepulet eléadoétermei  (valoszinG
volt a felndtt betegtalalkoz jel- glisn, aki éppen egy fertozéssefoPP Szaz is lehet) valahol
szava. A résztvevok regisztralasaiszkadik. Netalan még neéhany szinttel a fold alatt voltak
a szokéasos orvosi beszélgetéssglicsogve is beszél, vagy éppelh_elyezve, ami rendeltetését
kezdddott. A kezelﬁorvosunktelekbhdgi, vagy priszkoli ateklntve teljesen logikus, hiszen
altal adott hivatalos igazolds -jeyeqst. Ez ellen hiaba mindendYakorlatilag nem is oldhat6 meg
mely tobbek kozott arrdl bizto- syatossag, minden elovigyazatMASKEPP a barmely napszakbani
sitia a rendezoket (betegtarsaparizsi utamnak ez az egyikhasznélatuk. Az én problémam
inkat), hogy milyen kérokozokat jegnagyobb  tanulsaga. VégreeSak az ezzel kapesolatban, hogy
nem szallitunk a rendezvényre nemcsak én "kuvikolok”, intéz- & helyiségek hasznalata klima-
atadasa utan az egyik hazai ON'VOményesen tortént ebben a{:élés nélkul elképzelhetetlen.
felvilagositott bennunket arrl, jranyban elorelépés DublinhozarPedig €z Még az egészseges
hogy lehetoleg ne fogjunk kezetygnest legalabb is a nemzetkoZfMPErek  jelentds  reszet s
az adott papirzsebkenddke{,onalon. Dublinban még csakl9€nybe veszi, CF-eseknek pedig
hasznaljuk kopeturitéskor, és &4l torodtek, hogy PseudomoSdYenesen veszélyes. Egyrészt
szintén biztositott félia tasakbanas Cepacia  (lehetoleg) n azert, mert a visszaforgatott
téve dobjuk a szemetgyUjtobe. Aerijlhessen be a kbzforgalombg.evegé - €s természetesen az
ren-dezoség arra is gondolt, hogysi az, ami még nem érett meg £0ész leégcsatorna  halozat -
a kézmoso helyeken rendezéshen szerintem kelloképe (V€ van  korokozokkal,
kézfertotlenitd folyadékot pen? Mert ilyen negativ tanulsagnaSreszt koztudott, hogy a CF
hasznéalhassunk. is akadt. Nem is egy! Néhényjellegzetes megjelenési helye az
Minderrol mar a regisztralas graval a "Don't shake hangd Cl™Mellek-treg es a jol lehatott
elott megkaptuk az 6sszes szlikp|szg kozlése utan ismerkedésie\./ega egyenesen az emberek
séges informaciot részben azgt Az "alld fogadas” nagyon ejére érkezik. Az elsO elbadas
aprilisi IACFA ujsagban (lasd a paratsagos, mindenkinek sajélfj‘lkal'mé“’aI kb ket es fél orat
kovetkezd "Higiéniai Gtmutatd- honara és néhany kozos talkaj Oltéttem az egyik eldadason.
sok a CF betegek szamara” cimyo|t  kglonféle finomsagokkal, | o szeretném a részletekkel
cikkben), masrészt a helyszinen. melyhal bizony kézzel "pele. tovabb terhelni az Olvasét, de
Egyszersmind ezzel beigazolodninarkolva” szedhetett mindenki@Zaio-vetelink utan vagy ket
latszanak aggélyaim, miszerintgarglidore, amig jutott. Nem hétig kezelésre szorultam.
nem kifejezetten célszerl a CFyydom eszébe jutotte ot EZ Utobbi észrevételem kulo-
esek talalkozdja, legyen az kilyajakinek, hogy mit ér a "Ne fogj nosen azert figyelemre mélto,
vagy belfdldi kisebb, vagy kezet" jelsz6 amikor ezzel azmert ismert a kdvetkezd IACFA
nagyobb létszamu. erovel  akar  kozvetlenyl Konferencia  szinhelye és
Természetesen nagyon  sokgbarmelyik betegtarsunk kezét igdoPonta.  1996. janiusaban
jelent, ha a megfeleld éVi”téZke‘nyalogathattuk volna. Na IC)ersze\]eruzséllemben lesz. Remélem
dések megtorténnek, ha megingg  elstte  kozvetlenil 042 1S tud majd delegalni
dul itthon is egy olyan felvi- fortatienitot hasznalta, akar eFovestletiink nehany tagot. Az
lagosito tevékenység, hogy nepjien sem lehet kifogasom. Na dtani  idojaras nemcsak  a
kiink betegeknek van meg a legp;ztos hogy hasznalta? %(_ongresszusi kézpont  klima-
nagyobb esélyiink a sajat és begagyes betegtarsaim eInézéseté'—ZéIéSét teszi szukségessé. JO ha
tegtérsaink egészségére VigyaZget kell kérmem én mar csakSZtelore wdjuk.
ni. Sokat ér a kézfertotlenités gyen vagyok. Valészind egyA parizsi konferenciara vissza-
mosdonal, ha a  mellek-yicsit greg, szakallas alarokkel. térve minden résztvevo kapott
helyiségbdl kifelé jovet megfo- aAxad mas észrevételem is. egy jellegzetes hatizsakot. Orvo-
gott kilincs tele van "bacival”, sok es gyogytornaszik eppugy,
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mint a betegek. En ezt hoztamszetesen rengeteg élményt a Varga Arpad

haza benne, na meg termévarosrol, az emberekrol.

Higiéniai itmutatasok a CF betegek szamara.
(az IACFA Ujséag aprilisi szamabal)

Az IACFA és tanacsadoi a majus 28-junius 2. koFdrizsban megrendezeésre kerild VII. IACFA
konferencia kapcsan megragadjak az alkalmat ésvj@kh az olvasok és a konferencia résztvevoi
figyelmét a higiéniai rendszabalyok betartasandénjéségére. Remeéljik, hogy ezen utmutatasok arra
0sztonzik a felnbtt CF betegeket, hogy tudatosekddségteljes magatartast tanusitsanak ha érégkez
keriilnek, vagy kommunikalnak mas CF betegekkel.nEaemutatasok betartdsaval megel6zhetd a
baktériumos eredetl tudofert6zések terjedése. N&Emdékunk bizonytalansag vagy hisztéria keltése,
sem pedig az emberek kozotti kivételezés fokoza8& sarsadalomban. Ezek az utmutatasok, amelyek
bovebben meg fognak jelenni az IACFA késbobbi szBarai tulajdonképpen gyakorlati tanacsok,
melyeket a mai tudasunkra alapoztunk.

folytatas a kovetkezd oldalon

1. Foglalkozzunk altalanossagban a higiéniaval. A Ne razzon kezet és ne érintsen meg mas

mindennapi aletben a higiéniai rendszabalyok
fokozottab betartdsaval jelentdésen el6segi-
thetjuk a baktériumos eredetl tludo6fertdzések
terjedésének megel6zéseét. 5.

Hasznéljon eldobhaté zsebkendbt kdhdgeéskor
is, kulonosen ha fertbzés all fenn, mivel a
baktériumok a kdhogés soran atjuthatnak mas
CF betegekbe is.

Ha lehet, akkor csak egyszer hasznaljon
minden zsebkend6t, és azt a megfeleld
szeméttartoba dobja. WC kagyléba ne dobjon
ilyen zsebkend6t, mert ott a baktériumok
hosszabb ideig életben maradhatnak, s
esetenként ezek a mikroorganizmusok a
levegbbe keriilhetnek.

Kohogés utan fertbtlenitse a kezét, ha az
szennyez0dott a felkbhogott valadékkal, mivel
a felkbhogott cseppekben a baktériumok orakig

embert, ha gyanitja, hogy szennyezddhetett a
keze a kbhogés soran.

Kertlje a kb6zos mellékhelyiségeket. A
konferencia soran is azt a mellékhelyiséget
hasznalja, ami a személyzetnek van fenntartva,
vagy csak a hotelszobahoz tartoz6 mosddba
jarjon. Vegye figyelembe, hogy a WC kagylo
Oblitése soran aeroszol keletkezik, és zarja le a
WC fedelét, vagy egy zsebkenddvel védje a
légutakat (szaj- €és orrnyilas) az esetleges
fert6zodestol.

Ha On az elsd, aki reggel a mosdokagylo
csaptelepét hasznalja, engedje a vizet 2-3
percig folyni, mielétt a mosdokagylot
hasznalja, hogy a lefolyoban felgydlt bakté-
riumok felhiguljanak és a keletkezett aeroszol
inaktivalodjon a mosdo felett.

életben maradnak, és atjuttathatja mas emberhe Ne cserélje 6ssze véletlenll sem a poharat vagy
a tudtan kival. mas evOeszkozét mas ember evbeszkozeivel.

Minden lehetséges eszkozzel meg fogjuk probalniogammi azon tdrekvéseiket, hogy a konferencia
0sszejovetelei soran be tudjak tartani ezeket igriag rendszabalyokat. Ha ezzel kapcsolatban &igrm
keérdésuk merdl fel, keressenek meg benntinket ekenfarencian. Ha nem veszek részt a konferencian,
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kérjuk forduljanak az Gjsag szerkesztdségéhez bakédedéssel vagy megjegyzéssel. Nagyon kivancsiak
vagyunk a vélemanyikre ezzel a témakdrrel kapdsatat

Anna Rudberg, orvos
IACFA orvosi tanacsadoja

Gerd Doring, PhD
IACFA tudomanyos tanacsaddja

Udvozoljuk a Szabadsaghegyi CF Sporttabor részttiievo

KoszOnet a korhaznak a lehetoségert.
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Folytatds Anita Macdonalds - James Littlewood: Mioin for the Adult with Cystic Fibrosis cimi
kiadvanybdl.

Kiuldnbdznek-e a CF-es és egészséges felnbttekmdkédklezési tanacsok ?

Jelenleg az atlagos egészséges felnbtteknek alazsivn

és cukortartalmd €s magas rosttartalmu étrend acdjanl
Ez nem megfeleld a CF betegeknek. Ne felejtstk el,
hogy a CF betegeknek fokozott igényeik vannak a
tapladlékkal szemben, és a magas rosttartalmi de
alacsony zsir és cukortartalma ételek elsovanyatash
vezethetnek.

Ha ilyen ételeket fogyasztasz sokkal gyorsabbad ére

a telitettségi érzést, de nem leszel képes kieldga
kalériaszikségletedet, ami sulyveszteséggel jar.

Fontos megérteni, hogy a magas kaloriatartalminétre
OsszedllitAsahoz elkerilhetetlen az 0sszes magas
kal6riatartalmu étel elfogyasztasa, azaz a magas @s
zsirtartalmu valamint magas keményitd és fehérjetar
talmu ételek elfogyasztasa is.

Mennyire fontos a zsir?
Okoz-e problémat, ha nem szereted a
zsiros ételeket?

A zsir a legkoncentraltabb energiaforras az étrendb
Egy gram zsir 9 Kcal-at szolgaltat, mig 1 gram fghé
vagy szénhidrat csak kevesebb, mint a felét. A
zsirosabb ételek, mint a teljes tej, a teljes tef@dzilt
yoghurt, vaj vagy margarin, amelyek fogyasztasaval
legkdnnyebb az 6sszes energiabevitelt ndvelni @hélk
hogy a fogyasztott ételek mennyiségét jelentdserind
kellene. Habar sokan kozuletek korabban rosszul
toleréltak a zsirt, ma mar ez kbénnyebbé valt drmgnyalmirigy enzim preparatumok megfeleldé adadjana
bevételével (Creon, Pancrease).

forditotta: Sebestyén Istvan

FOLYTATJUK

A kiadvany belsé hasznalatra készilt!
Kiadé a Feln6tt CF Betegek Egyesiiletének valaszgman
Felelés szerkesztd: Varga Arpad
8229. Paloznak, Zrinyi u. 12.

Tel: (06-86) 346-900
Késziilt 350 példanyban.



