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A Felndtt CF Betegek Egyesiiletének orszagos lapja
Megjelenik Budapesten

6. szam 1995. februar

valamint az is, amit nem tudtunktettiink egy talan a késbbiekben
megvaldositani. rendszeresen megjelend Ujsagot,
Mit nem értink elNem jelenik és ezt igyekeztiink minden érde-
Lo . _meg rendszeresen ez az Ujsageltnek eljuttatni. Megjelentiink

El6z6 szamunk olvasoi, ha egyelNem tudom lesz-e folytatdsa aa nemzetkézi és  nemzeti
Gton nem lapunkbol bizonyarag, iiai munkakézosség munkajebetegtaldl-kozokon, felvettik és
ertestlt arrol, hogy egyestiletlinkyy iy jegnagyobb sikerének, azartjuk kapcsolatainkat kilféldi

Lekdszondben

alapit6 tagja €s megalakulasunig,enyenti  csaladi  tabornak?tarsainkkal. Anyagilag
Ota a valasztmany UgyviVOpgyetien esetben sem tudtunkamogattuk  orvosaink  és
titkara Fabian Tamas az elmulg)gnn; a betegtarsaink gyégytornaszaink kulfoldi

ev tavaszan eltavozott kozUlunk. grgekgben gy, mint egy érdektanulmanyutjat. Remélem lesz
Atmeneti idore, a kovetkez0 k0z-y g iselet. Bar a felsorolas nenfolytatasa az évenkénti orszagos
gydlesig én vegeztem el a legslingjies  végiil még feltétien kie- CF talalkozoknak is. Utoljara, de
gosebb teendSket. A valasztagneingm, hogy a beigért tamogatalan az egyik leglényegesebb,
1994. augusztus 6-an a Szabaqzgok - elsdsorban eszkoz, denindezen tevékenységek folyta-
saghegyen a tabor idejen Megpntolvam dijak esetén akarta-sahoz anyagi alapot hagytunk
tortent. Ezuton szeretnem taj€ynvagi js - sem valtak rend-a kovetkezd valasztmanynak Az
koztatni azokat, akik nem voltakg,eressé. Engedjék meg ezennelabbi tablazattal 6sszefoglalnam
jelen azon a kozgyllesen az Othg magyarazkodjam. eddigi gazdalkodasunkat.
tani  beszamolomrol.

e : Tbbbé'_Amitahérom év munkaja ered-
kevesbe ismert minden, amipsnvesett  Elinditottuk  az

elkepzeléseinkbol sikertlt, ggvesiileti tevékenységet. Készi-

ev bevételek kiadasok
koltségvetési vallalati magan dsszesen tervezett tény
tamogatdas adomanyok adomanyok

1992 100 eFt 462 eFt 48 eFt 610 eFt 240 eFt 307 eFt

1993 609 eFt 409 eFt 101 eFt 1119 eFt 1080 eFt 943 eFt

1994 1200eFt 621eFt 22 eFt 1843eFt 3010 eFt 489eFt

dsszesen 1909 eFt 1492 eFt 171 eFt 3572 €eFt 1739 eFt

Maradvany: 1833eFt

Megjegyzés! Az 1994. évi 6sz-szegek, valamint aahaany az augusztusi helyzetet tukrozik.
Paloznak, 1995. januar

Gondolom a kovetkezd szamban az Uj valasztmany VargaArpad
is bemutat-kozik, és beszamol az eddigi
tevékenysegeral.. A lappbdl kimaradt

utibeszamoldkat és a zankai orvosi elbadasok
kivonatat nem a helyhiany miatt nem talalja az
olvaso.



Beszamol6 tanulmanyutrol

A Mosdoson rendezett Német-Magyar CF
Tanacskozas utdn a vendég tarsasag vezetdje
meghivott az évi nemzetk6zi CF ambulanciak
taldlkozojara. Ez rendszeresen a Fekete-erdében
lévo Titi-to partjan kertl megrendezésre.
Németorszagban 76 CF ambulanciat tartanak
nyilvan a kb. 4200 beteg szamara. Az idei talalkozo
témaja a tplalék-, vitaminbevitel CF-ben és a
januarban bevezetésre kerlldé Uj regisztralasi
kotelezettség megvitatasa volt.

A CF-es gyerekeknek, feln6tteknek egészséges
térsaikhoz képest 130 %-0s energiabevitelre van
szUkséglk, pubertas kortaknal aez a szukséglet
150 %-0s. Az energia 40 %-at zsirbol kell fedezni.
Napi hétszeri étkezés javasolt (a 3 foétkezés kozé
de. 2, du. és vacsora utan egy-egy kiegészitd
étkezés iktatandd). A fluétkezések fedezik a
kalériabevitel 50-60 %-at. Sajnos a nagyfoku
étvagytalansaggal szamolni kell, ez az ételek
dekoraciodjaval, helyes megvalasztasaval, egyittes
étkezéssel (csalad, barat, vendég) befolyasolhatd.
Fontosnak tartjak a felvildgositd beszélgetést,
amikor az étkezés jelentdségét a gyerekekkel és
szlleikkel bizonyos id6kdzonként Ujra és Ujra
atbeszélik, természetesen diétasnévér bevonaséaval.
Rendszeres idok6zonkeént ellenorzik az
energiabevitelt és Uritést, ami 7 napon keresztuli
feljegyzést jelent az elfogyasztott ételmennyiskgrd

s ugyanakkor a székletbdl visszakdvetkeztetnek az
urités meértékére. A testi fejlettséget azért thrtja
nagyon fontosnak, mert ez egyltt jar a tudé
makodésének javulaséaval. A fokozott
energiabevitelt zsirosabb tejtermékekbdl,
tejszinbdl, joghurtbdl, vajbol, margarinbdl ajamlot
fedezni. Javasoljak a magasabb kalériatartalmu dio6,
mogyord, chips, édességek kiegészitd adasat.
Receptkonyvik dsszeallitas alatt all, diétasnévirek
specidlis képzését tervezik.
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A betegség lényege, hogy a kiils&rthetd, hogy az eddig
Egy Uj arva gyogyszer elvélasztasu mirigyek, aIkaImazotNt gyég,)_/szerelf ufér]
Eletmentd biotechnolégia rende_llenesen, nagy so- eegy merdben U hatasmaédu

fehérjetartalmu viszk6zus nydkotkészitményt miért 6vez olyan
A ritka betegségek gyégyszeregélqs_ztanak ki, mely If(‘j__nnxennagy_ér_delflédés. A Gengntech
kezelése sokkal tobb gondo?'zaﬂa} a te;t kulonféle amerikai cég Pulmozzme-ja egy
okoz, mint a lakossag szélesebieZetékeit. A verejték sétartalmadomase  alfa  nevet  viseld

rétegeit érintd, a kc‘jzvéleménytolyan nagy lehet, hogy amdenzim, azaz egy természetes

leginkabb foglalkoztaté borfeltlettel érintkezd allapotban el6forduld enzim
megbetegedéseké, hiszen mgrkszerekre, ruhdkra korrozivbiotechnoldgiai Gton készitett
ahhoz is specialis hatést fejthet ki. valtozata. E készitmény sem

suzabalyozékra van szUkség,o‘ ) betegek _ életébe_n azoanrgy_égyl'tja ‘meg a betegNeketi de
hogy a gyégyszergyérakme,g's ,a mintegy kllen~cvenhgtm|yel a I,egu,takban Ig_vo rya/kot
érdemesnek talaljak fog|a|koznis"za~zalekbap _ elofordulo oldjfl, a Iegzgst megkonnyltl_ és a
a nem nagy uzleti hasznot’tudobetegsegek jelentik afertdbzésveszélyt csokkenti, a

viszont sok kutatési és fej|eszté§?gnagyobb csapast és a flbeteg életmindsége javul. A

kiadast jelentd korok halrélozési gkot, hiszen a t_apad()klinikai vizsgélatok szerint a
lekiizdésével. Eppen an_ya,k,a kgroko_zé bakténurqu_F’ulquy,me csdkke_nﬁ az
betegségek és betegel%'valo_ taptalaja, ,ezeNnklvuI_lntrth,anas gqt@mﬂ_kumos
magarahagyatottsaga miattg),/akorlak az eme,sztoszerwk_gz?lesek_,gyakorlsagat, javltja a
nevezik az USA-ban az ”ye,panta}lrpak és ritkdbban _ atudofunkmokat,, o hasznalqta
gyégyszereket a hivatali N@gyizuletek is _keves_ebt?, k9rha2| ke;ele§t,
sz6hasznélatban is  "orphan m_egbetegedhetnek; _ _!skolal hla}nyzast, ,munkaklesest
drug™-nak, vagyis arva Mlvgl a betegse_g jelenlegi Jeler_lt, gy va_rhatoan o a
gyégyszernek. tudasunk szerint nem legsikeresebb biotechnolégiai

A tavalyi év e tekintetben gyégyithaté, _és brc'jkletességetermékek egyike lesz. Elemzdk
jelentds eldrelépést hozott, merSeM 'Feljesen thztézott, a}terép_la azerint’a C_a_e,rlentef:h cég 1994-
engedélyezték az ijesztd nevi glineti kegelesr,e korlatozodlk.l_)en szaymillio qlollgro§ haszo~nra
nehezen befolyésolhatéEb,b‘? aszulfe_n ertelme_zett qr\(o_suesz szert a keszﬂrpenyekbol, S
mukoviszcidézis, avagy cisztikus€llatason kival a pszicholégiaiez 1998-ra elérheti az

fibrozis betegség tobb mintt@mogatas is beleértendd, hiszedtszazmillié dollart is, feltéve ha

harmine esztendst tekintve e|56a,bet(_agek romlfﬁ él[apota gyakr_a}ra, gég, engedélyt nyer a
(j gybgyszerét, a Pulmozyme-ot. valt ki s_zorongast es depresszmﬂ{esznrr_l(_eny kronikus

A cisztikus fibrézis a  kilss AZ eddig alkalmazott kezelés abronchitiszben valo

elvalasztast mirigyek éltalénos,gya_k‘_)”_ Afer,tégések alkalmgzéséra. A torzskonyvi
orokletes megbetegedése. Afntibiotikumos  lekGzdéesére, aengedelyt eldszor
amerikai fehérbériiek kérében ez€9utak letapadt valadékanakSvedorszagban, ) majd
a leggyakoribb halalos o_Idéséra, el_tév,olitéséra, és_ a\u§ztrélléban _ég UJ-ZéIa,ndon,
kimeneteld 6rokletes betegsdy kles,ett funk_C|01_u hasnyalmirigy adtak meg. ROV|d¢§eq varhat(_)
cisztikus fibrézisban szenveds€mesztoenzimeinek pétlasarkanadai és Eurdpai Union beldli
gyermekeknek koriilbeliil fele éri k_orlétozc?dott. Az utébbi évekbepeng_edélyezése is., o

meg huszadik életévét, igy agq_r,nuta_ltta,k, hogy a mggfeI?IoAml_ Magyarqrs_zagot illeti, a
USA-ban él5 mintegy diéta javithatja a tulélési eselyt.C|szt|kus~flbr02|sban szenvedd
huszondtezer  betegnek Csafo"ntos, a mellkas szaksz,e,rfbetggekrgl a KSH nem vezet
korillbelil egyharmada felnétt. utggete,:s,e, a kbpetUrlte§Stat|s_zt|kat. Pontos szamuk igy
Erdekes médon a fekete |akosséaloseg|tesere. Végeztek manem ismert, de korilbelul ezres
kérében a cisztikus fibrozis tobbSUlyos allapotban levo betegekemagysagrenddre tehetd.

mint tizszer ritkabb. sziv és tudoatlltetést is. D. SZ
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(kivonat a Népszabadsag 1994. aprilis 7-iszamabaol)
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szerintem ezek voltak a legnagyszeribb alkalmak
Parizsi emlékeim ... az ismerkedésre. Mikdzben ettik a mindenféle
tengeri herkentylket, jokat szorakoztunk azon,

Bar méar a 19. eurépai CF konferenciarél, amelyBpgy rajtunk kivil még sokan nem tudtak mi van a
Parizsban rendeztek, megjelent egy beszamolé, t&Ayerjukban, eés azt sem tudtuk, hogy kezdjunk az
mégis arra vballalkozom, hogy megosztom &Véshez. Szerencséere mindig csoportosultak kérénk
olvasokkal sajat, személyes élményeimet is. francidk is, akiknek minden teljesen természetes
Nagyon boldog voltam, mikor megtudtam, hogy é¥olt, igy sikerult ellesnlink az étkezési technikat.
is benne Vagyok abban a kis Csapatban, am@?&'&tt kivaléan tudtunk térsalogni is.

1994, majus 28-an indul Parizsba a IACFA korMivel plakatot itthon nem keészitettlink, igy Parizs-
ferenciara. Ez a konferencia nekem minden szeRan  kellett  rogténdzzink  egyet,  amely
pontbdl ériasi éimény volt, ugyanis elsé alkalomegyesuletiink kis torténetét tartalmazta, egy-egy
mal vettem részt kiilféldi CF rendezvényen, eldsztondatban a jelentdsebb eseményekrdl, fotokkal
repiiltem és elsd utam volt Parizsba. alatdmasztva. Szerintem egész jol sikerdilt.

A programok két szinhelyen zajlottak, a tudomdJgy gondolom mindenképpen érdemes volt
nyos eldadasok a CNIT kongresszusi kézpontbanképviselni hazankat ezen a konferencian, is-
IACFA programok pedig a Hotel Atria-ban. Mivelmeretekkel, —tapasztalatokkal és élmeényekkel
naponta mindkét helyen voltak programok, iggazdagodva térhettlink haza. Es amint észrevettem,
hamar megtanultunk egész otthonosan kozlekedl@ihet, hogy csak nekem tint fol) oktoberben a
Parizsban. Leggyakrabban metroval, illetve gyalgggnkai CF talalkozonkra mar sikerllt is a
jartunk, de alkalom adtan hasznaltuk az R.E.Rzervezoknek néhany aprosagot atlltetni az ott
nevezetl gyorsvasﬂtat is. A programolé.tottakbél. Ezek szerint tdbb Iegyet atottink egy-
szervezettsége nekem tetszett, a témak is érdekezwpasra.

voltak és nagyon j6 volt mindenféle nemzetisédéehet, hogy kézhelynek tanik amivel bdcstizom, én
(olasz, német, angol, USA, izraeli, ir, francianégis mindenkit arra buzditanék, hogy tanuljunk
osztrak, stb.) felndtt CF betegekkel megismerkediiyelveket, mert fontos és megeéri!

beszélgetni. Ban Katalin
Szinte minden nap volt valamilyen protokoll szer

rendezvény is, amiért nem mindenki rajongott, de

voltak, anyagilag pedig a Felndtttabor  végére  mindannyian
A nyari CF taborrdl CF Betegek Egyestiletehozzaszoktunk a reggel

tamogatta a rendezvényt. tornahoz, délelétti tarakhoz,
Ezekben a hideg, fagyos héna# tabornak alapvetden ket céljadélutani focihoz, pinponghoz,
pokban bizonyara mindannyianvolt. Egyrészt valamilyen médonmegszerettik a trambulint és
szivesen gondolunk vissza aelyettesiteni kivanta az elmultmindannyiunk kedvenceéve valt
nyari napok melegére, és a rovivekben DOmOsén megrendezetz elsd napok rejtélyes es is-
sz{inidd legszebb oraira. Azttdbort, masrészt bennunket bemeretlen gyakorlata a ko-ke-nyu-
hiszem sokan vagyunk, akiknekiegeket probalt raszoktatni afQ. Ugy gondolom (néhany
ilyenkor esziinkbe jut a Szabi-rendszeres testedzésre. Uggendhagy6 kivételtdl eltekintve)
hegyen eltsltétt néhany hét. gondolom ez a néhany heétmindenkinek nagyon tetszett ez a
A 94-es év augusztusaban &nindkét céljat elérte, hiszentabor annak ellenére, hogy a
Szabadsaghegyi gyermekgy6gyedyrészt mindannyian sok Ujkorhaz — szabalyaihoz —tartozo
intézet 3-as oszta betegtarsunkat ismerhettik meg;kijarasi tilalmat” mindannyi-
lydn megrendezett “CF tréningj0 néhany baratsag koétodott, €s anknak be kellett tartania.
tabor” legfbb szervezsi Dr. hangulat is naprol napra oldot-Ezdton szeretnénk kdszonetet
Borka Péter és Sipos Roébert gfabb, vidamabb lett. Masrészt anondani a 3-as osztaly minden
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egyes dolgozojanak, kulonos
képpen Dr. Apor Péter foorvos-
arnak - aki nélkil ez a tAbor nem

johetett volna létre - és a
szervezés faradalmas és iddrabld
munkajanak oroszlanrészét

magara vallal6 Dr. Borka
Péternek és Sipos RObertnek.
Reméljuk, hogy a jovd nyaron is
lesz a Szabihegyen CF tabor.
Budapest, 1994. december.
Bense Szabolcs
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Beszamolo tanulméanyatrol A konferencian kiviul alkalmam volt megtekinteni a
(folytatas az 1. oldalrol) pforzheimi varosi korhdz gyermekosztalyat. Rend-
kival jol felszereltek, sok novérrel ellatott, sem
Amennyiben a testi fejlettséget nem tartjakekoralt osztalyt lathattam, sok betegszobabaantatt
kielégitonek, s a fokozott odafigyelés, kontrolkeell Pari  inhalatort, kizardlag egyszerhasznélatos
nére nem indul meg a kivant testsulyndvekedés, aszkozoket, kotozoszetteket, eldobhaté pelenkakat
kor éjszakai taplalékbevitelt javasolnak akar orébn hasznalnak. A koértermek jelentds hanyada 0. n.
levezetett gyomorszondan, akar a hasfalon ‘@hamaszoba", azaz az édesanya egyutt lehet gyer-
beépitettgyomorszondan keresztil. Részben gyarekével, résztvesz  apoldsaban, a gyerek
kiszerelésl tapoldattal, (1 ml 1 kaldriat tartaffoglalkoztatdsaban, természetesen az éjszakat is
mazzon), részben specidlisan elkészitett ételékkel egyiitt tolthetik. Altalanos elv, hogy csak igen dnd
hetséges igy a taplalas kiegészitése. (16 evasylankolt esetben torténik a gyogyitds és kivizsgéalas
beszéltem, aki 1 éve sajat maga kezeli a gyomréatsrtalyos felvétellel, amit lehet ambulanter oldana
bevezetett és hasfali kivezetovel rendelkezeg, igy kisebb sebészeti beavatkozas utan is
szonddjat. Este 0Osszekoti az 1 literes tapoldattilutdn a kisbeteg hazakertl. Mindez nagy admi-
"magéat’. Olvas, zenét hallgat, aztan elalszik, résztraciés munkat igényel, de a szamitogépek bir-
€jszaka, mikor az oldat lecs6p6gott, megsziinteti Bokaban ez megoldhato.
Osszekotetést. Normalisan jar iskolaba, sportéielndttkord CF-eseket belosztalyon helyeznek el
uszodaba jar. Semmiféle kétotséget nem érez, amikéahazi kezelés szikségessége esetén, de a gondozo
ezt a kis katétert megkapta.) gyerekgyogyasz tanacsai alapjan folyik a terapia.
A kotelezd és (] informéciokat tartalmazé nyilvanAltalanos gond a belgyégyaszok érdeklddésének
tartast jan. 1-vel szandékoznak bevezetni. Néhaigjkeltése a CF irant. Kdptetdbként ACC-t szednek a
centrum bevonasaval mar kiprobalasra kerult, dzalteetegek, megelégedésikre.
a korabbi NDK illetve NSZK betegeinek statisztikaNéhany otletet hoztam magammal a terapiat illetden,
adatait vizsgaltak. Eszerint az atlagéletkor, #d#h megvaldsitdsuk szervezeéstdl és anyagi kihatasuktol
feliliek ardnya, a varhato élettartam jelentdsdab jofligg. Sok prospektusuk van altalanos és részletes
volt az NSZK centrumaiban, ugyanakkor a légzégformaciokkal betegek, hozzatartozoik és laikusok
funkcids értékek, a Pseudomonas fert6zottsegi ardégzére, ezek forditasban térténd megjelenitése
az NDK-ban. Ez az éatlagéletkor fuggvénye is lehatalunk is elképzelhetd.
Az epidemioldgiai regisztraciot kovetden kb. két é& 4 napos Kkinttartozkodast ezuton kdszondém
mualva igen részletes Klinikai adatfeldolgozasmmeghivomnak, Kaiser professzor Urnak, a kiutazas
készillnek. koltségeiben nyujtott thmogatasért a Feln6tt CF Be-
Sajat epidemioldgiai adataikat szeretnék oOsszehegek Egyestletének és munkahelyemnek tartozom
sonlitani a szomszédos franciaorszagi illetve kaszonettel.

magyarorszagi adatokkal, ezért szilkséges az azonos Budapest, 1994. oktéber
rendszerQ nyilvantartas. Dr. Csiszér Eszter
CF-talalkoz6 mert sokat faztunk, de azért uagyankara. Megérkezésiink utan a
Zanka, 1994. oktéber 7-8-9. érzem megis volt értelme szulok és a gyerekek kozott ismét
Méar Balatonflreden az fellangolt a tavalyi baréatsag.

Ez a masodik talalkozénk volt,atszallasnal megdrultink az ismedoforman csak az étkezéseknél, és
amin részt vehettiink. lgaz az0s arcoknak, €s innen mar kisebl lefekvéskor  talalkoztunk
idojaras nem volt kegyes hozzankesapatban  folytattuk  utunkatgyermekeinkkel. En igy az
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Ujsagon  keresztill  szeretnékEvanak a szponzorok johessen, probaljunk meg
koszonetet mondani elsdsorban #elkutatasaért. Német  Gabomindnyajan egy kicsit agilisabbak
CF-felnGtteknek szervezésért és adesapjanak, aki vallalta alenni, és tenni valamit az
tamogatasért, tovabba az otszponzorok  altal felajanlott alapitvanyunkért, gyermekeinkeért.
jelenlévdé orvosoknak, gydgytor-dolgok szallithsat Zankara. Hiszen egy " hajoban evezilnk"
naszoknak , akik szivigylknekKdszonet mindazoknak amindnydjan, és sokkal gyorsabban
tekintik gyermekeink gondjait, ésszuloknek, akik felajanlottdk siklana ez a hajé elére, ha
mindent megprobalnak megtennsegitségiket a visszautazdsnal. mindenki egyszerre huznad az
azért, hogy gyermekeinknekRemélem jovore is  sikerll evezot.

valoban "Elhetobb Elete" legyen. megismételniink a talalkozot, és Lénard Nandorné

Kilon  kdszonetet  szeretnékaz id6 is kegyes lesz hozzank. De Nagymaros

mondani  Kolozsi anyukénak,ahhoz, hogy ez megint létre

még nyitott kérdés, hogy a futds-&ontrollnél. Kalondsen elényben
A CF és a fizikoterapia a Ieghgtés_osgbb plrenélé gyakorlagszesitették az egyén_i
4. rés7 a tobbi fizikai akt|AV|t_és kt')_zc',jtt, é§ ;por'tégakat. A CF betegek fizikai
Révid és hosszGtav( hqu a njegfelelg _|nten2|tasu_ edittsége termesgetesen ro§s;abb
programjaikat mutatja be |d9taftamu trenl(\g telje's on‘F a kontrollnal, deA a tréning
Stanghelle 1988-ban megjelen{nerte.kb,en helyettesiti-e a drenglmdeje qlat,t_ nott. A )
cikke melyben igen széles echnikakat. A cpr-’pulmoqaresszubmax52|malls terhe!esu
o dalmi’ attekintést is  ny(it bet_egc?k rekreacios tlpusugyakorlat, alatt a program vegere a
Norvégidban 1979 6ta min de‘ﬂaktwﬁqsokon vet_te,k 3 részt. pquus és a ,SZ’Ubjekt.I.VG eszle!t
beteg szaméra két hetes télborokStemm|lyen komplikacid6 nem erdfeszités mérteke csokkent, mig

. fortént “a révid és hosszltavia maximalis munkakapacitas
szerveznek. Ezek a taborok

jelentésen hozzajarulnak ahhozprogramokale}t_t., N sz[gnifiké_rl's,an nott. ] .A
hogy az ottani betegeknek nagyo r}]D\'z 1986:_05, teli és nyari [<urAz'usoksp|rometrla§ tes,zt eredmfznyelben
pozitty a  hozzAAli4suk resz’ve,volnel o ’ kérdbivek nem volt valtozas’afz elsé kurzus
iréninghez a téboron kivill is segrltsegevg! e'rtekeltek a sporthoalatt sem a dren,alo, sem a nem
Szinte valamennyien rendszeresévalo hozzaallas_ukat _otthon_gs ’adrenalo csopc_)rta_ll_. ,A ma§od|k
sportolnak. Az  elso téborok%borban’. valamint spl_romez-trl,as égkurzus alatt SZJgnlflkansan nott az
szervezésékor nagyon komol yak’orlatl t,esztekkel y|zsgaltak azFVC,, FEV-1 eés a_PEFR_, annqk
orvosi felszereltséggel drenélé?dze,s hatasokat . Két QF 'csopoﬂllenere, hog_y_ |tt, _[nlndenkl
apparatussal és személyzettel £s ket kontrol csopPrt teljesitette aabbaha,gyta_a f|2|ot.§rgp|at. 3 ]
specidlis étrenddel indultak félve‘f\fgladatokat. Az c_also kurzus alatt &gy masik ,|!yen r,owd perloplu_su
oy esetleg felrr;erUIﬁ CF c§oport egyrlk, fe_Ig foly,ta_tt,a aprogram uj szin a 'trenln_g
komplikécioktdl. Azéta azonbansz’ok_asos drendlo f|2|otera|q|at, _ap’rogr,ampk slfalajanl_ am _kls
bebizonyoso dot.t hogy erre ninc masik fele abbahf':’lgyta. A masodlketszamu ~ részvevoje miatt
szilkség, mivel 'maga a tréninﬁ<urzus alatt az Osszes CF betegredrpeny,en bizonytalanok . Hat
biztosito’tt egy relativ védelmet gabbahagy'[a a 'dfenalast. A, CFenyhén sulyos CF _b(_ateg gyerrr_\ek
komplikciokkal szemben. Sﬁi‘be_tegek hozzaallqsa az gdzeshezgy 8 hetes mini trambulin
ezek a taborok is megerésitettékmmd otth(_)n, mind a_tab(_)r_banprogramon vett részt. Reggel,
nagyon pozitiv volt, motivaciojuk délutan és este 2-6 perces

hogy a tréning jelentdés mértékbe . . : .
helyettesitheti a fizioterapiat, Azrfegalabb olyan jO, mint a gyakorlatokat végeztek a



cf-kapocs

6. szam

maximalis munka pulzus kb.
70%-aval (talk speed). A gyerekek
két csoportra osztva edzettek: egy
kontroll és egy gyakorlé csoport.
Az edz6 és kontroll periodus elbtt
és utan pulmonalis és gyakorlati
tesztet teljesitettek. A pulmonalis
tesztben (FVC, FEV-1 és PEFR)
kis valtozasok jelentkeztek a
tréning utan, enyhén ndvekedett
az FVC. Kifejezettebb
spirometrias érték javulas annéal a
két betegnél jelentkezett, akiknek
elérehaladottabb volt a
tidobetegséguik. Az aerob
kapacitas 45 ml/kg/percrol 49-re
nétt. Ezeknél a bizonytalan értéku
kis valtozasoknal sokkal
fontosabb eredménye e
vizsgalatnak az, hogy bemutat egy
Uj lehetdséget a sokszor unalmas
tréning programok Vvaltozatossa
tételére.
A szintén kis létszamu, de mar 5
éves periddust vizsdgalata a
szerzonek sok hasznos
informéaciéval szolgal . 8 serdlld
(16 éves) fiunal azt kutatta, hogy a
rendszeres fizikai aktivitas
befolyasolja-e a tudd funkcidkat,
az aerob kapacitdst és a
Schwachman score fejlédést. A 8
fidbol 4-en heti 3-9 oOrat
edzettek... Nekik ezek a
parameéterek vagy noéttek, vagy
valtozatlanok maradtak. Bar itt is
kicsi volt a beteganyag €s mas
faktor is befolyasolhatta az
eredményeket, ez a felmérés
mégis azt jelzi, hogy a rendszeres
fizikai  aktivithsnak  elbnyds
hosszutavu hatasai is vannak.
Dr.Borka Péter
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