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Megalakult az Orszagos Cystas Fibrozis Egyesiilet

A GOdollsn  rendezett V.
Orszadgos CF Taléalkozo volt
szinhelye az évek oOta éxdb
gondolat megvaldsulasanak,
Orszagos CF Egyesllg
megalakulasanak, 1995 sze
tember 30-4n. Az alakul
kozgyilésen csaknem 8@ fvolt
jelen, akik az Alapszabél
tervezet és az egyesil
célkitizéseinek rovid ismertg
tése utdn egyhangulag me
szavaztak a megalakitast.

Az alakulé kozgiilés levezet
aelnbke Dr. Galambos Sand
volt. Miel6tt a szavazasra kerl
axolna a sor, Dr. Borka Péter,

prevében, mely idén negyed

b alkalommal szervezte meg
minden  esztertben  nagy
y elismeréssel €s oromm

efogadott orszagos CF talalkoz¢

- ElImondta, hogy az egyestil

szervezet létrejottére te

javaslatot és elhataroztak, ho

gtagjai megvitattdk az orszagg

tamogatjdk azt, hogy az
preddiginél még szervezettebben
ltés hatékonyabban legyen
abiztosithatd a CF-es betegek

rtFelndtt CF Betegek Egyesileteérdekeit szolgalé szakmai ill.

khumanitarius feladatok

amegvaldsitasa.

Magam, ismertettem a szervezet
blmegalakitasara vonatkoz6
tkoncepciot, az Egyesitilet céljat,
bielenbségét €s roévid

pdajékoztatast adtam a felépi-
tttesésl. Kértem, hogy akik

pyalapito tagként jelen vannak és



csatlakozni kivannak az
Egyesullethez, sziveskedjenek
kitolteni és alairni a belépési
szandék-nyilatkozatot.

Az Osszeggjtott és alairt
belépési nyilatkozatok alapjan
43 természetes személy, mint
egyéni alapit6 tag és 3 jogi
személy, nevezetesen a F#in
CF Betegek Egyesiilete, a "CF-
es gyermekek élhét életéért”
nevi Alapitvany és a "Specialis
taplalast igéenyd gyermekek

szuleinek egyesulete"
kimondtak az Egyesiulet
megalakitasara vonatkozo

szandékukat és  elfogadtak
annak Alapszabalyat.

Ezutan a levezét elndk felol-
vasta az Egyesilet Ggyintees
képviseleti szerveinek tagjaira,
valamint az Egyesdulet
tiszteletbeli elnbkének szemé-
lyére szOl6 javaslatokat és
ismertette a szavazas modjat.
Tekintettel arra, hogy a szavazéas
modjaval kapcsolatban
észrevetel nem tortént, valamint
arra, hogy a jel@dl listan
ismertetett szerefkon kival
tovabbi személyekre javaslatok
nem merlltek fel, egyenkénti
nyilt szavazassal 46 igen
Szavazattal - ellenszavazat és
tartdzkodas nélkal -
megvalasztasra keriltek az
alabbiak:

(Folytatas a kdvetkézldalon)
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Megalakult az Orszagos Cystas Fibrozis Egyesulet
(Folytatas az elsoldalrol)

Az Orszagos CF Egyesiilet véaége

Prof. Dr. Gyurkovics Kalman tiszteletbeli elndk
Dr. Holics Klara Dr. Dolinay Tamas Soltész Mik
elndk alelnok ofitkar

Vélasztmany tagjai: Kolozsi Gézané, Dr. Szab6é AgbBesViragos Péterné, Horvath Nandorné,
Téthné Drobni Erzsébet, Dr. Csiszér Eszter Horka Péter, Dr. S6lyom Erdk
Dr. Ujhelyi Rita, Barnai Maria, Dr. Galambos n8ar, Kissné Kator llona

Ellenérzé Bizottsaga: Halgatné Szalai Gizella, Koran Imre.

vételéere. A nyilvantartasba ezeket a célokat és anélkll,
A valasztas utdn a levedet vételi hatarozat birtokaban hogy nevesitett funkcidja lenne
elnbk ismertette azt, hogy a pedig intézkedjenek az Otleteit, aktivithsat, szervéz
torvény szerint az Orszagos Egyesllet szamara bankszamlakészségét, segiteni akarasat az
Egyesilet, mint tarsadalmi megnyitasara, valamint az gy szolgélataba allitja! Eddig
szervezet egyéb feltételek APEH és az Egészségbiztositasiis voltak néhanyan, akik
mellett akkor nyilvanithato jogi Pénztarba a szikséges bejelentmindenféle megbizatas neélkil,

személlyé, ha: kezések megtételére. sajat kezdeményéz

- Onallo Ugyintéd és kepviseleti Ezzel az alakuld kozgles képességikkel, on-
szerve van, valamint végeteért. feldldozasukkal hozzajarultak
- a mikddéseéhez szikséges Az azota eltelt idben elké- ahhoz, hogy ez a kis kdzdsség
vagyonnal (6nall6 koltségvetés- sziiltek a szikséges résztvehessen kozés nyaralason,
sel) rendelkezik. beadvanyok, a kérelmet orszagos 0Osszejovetelekemt s
Az Egyesilet vagyona tdbbek eljuttattuk a Bvarosi  kulonféle meglepetésekben re-

kozott a tagok altal vallalt és be- Birosaghoz. Az elndkség egy szesiljon inycsiklandozo ételek,
fizetett tagdijakbdl, valamint az rovid stratégiai megbeszélést italok vagy tombolan nyert ajan-
onkéntes adomanyokbdl tartott és 1995. december 8-aradékok révén. Ezeknek a
keletkezik. Ezért javaslat tortént 6sszehivta a Valasztmanyt azkilonlegesen tisztelt sziknek,
arra vonatkozolag is, hogy az el hivatalos alakulé Ulésre, fiatal felnstteknek, kollégaknak,
éves tagdij minimalis 6sszege amelynek célja a szervezeti,im cégek képviséinek ezlton is
tag netto jovedelmének legaldbb kodési illetve egyuttritkodési  szeretnénk kdszonetlinket és
egy ezreléke legyen. Ezt az kér-dések megvitatasa lesz. halankat kifejezni és reméljuk,
alapité tagok ellenszavazat Az Orszagos CF Egyesiilet ugy hogy példajuk a josben azokat
nélkul elfogadtak. érheti el céljat, a betegek minél is cselekvésre fogja 6sztondzni,
A kozgyilés ezutdn hatékonyabb kezelésének kovet-akik eddig csak passziv
felhatalmazta az  elndkot, kezetes biztositdsat, a csaladokszemlébi, vagy élvesdi voltak
alelnbkot és dtitkart, hogy az szikség szerinti tAmogatasat, amindezeknek.

eléirt mddon nydjtsanak be kdzOsség szamara nyljthaté-el Az Egyesllet megalakulasaval
kérelmet a Bvarosi Birosaghoz, nyok kivivasat, ha az Egyesltilet az egyéni kezdemeényezéseknek
az Egyesilet nyilvantartasba minden tagja magaénak érzi egy szervezettebb hatteret és na-



gyobb tamogatast szeretnénka faradozasokért az elismerésmellettiink alltak és tovabbra is

nydjtani és ugyanakkor egy sem marad el. varjuk az Ujabb és U(jabb
forumot is, ahol a Koszonetet mondunk csatlakozokat!
kezdeményezések mindazoknak, akik az Egyestilet

megfogalmazéasra keriilhetnek smegalakuldsaban tamogatdlag Dr. Holics Klara
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Hygiénés tanacsok CF-es betegek szamara
A tanacsok kovetése segit a bakterialis 6fegfsek megékésében. Nem az a célunk, hogy
bizonytalansag érzetet, vagy hisztériat keltsiskném akarjuk, hogy a CF-es betegek kozill egyesek
ugy érezzek, hog§k esetleg diszkriminacio aldozatai.
1.) Altalanossagban gondoljunk a hygiénére. A fakbhygiéne mindennapi életiink soran segit a
fertézések elleni védekezeésben.

2.) Hasznaljunk papirzsebkeftckohogeskor, hiszen kohogeéssel a baktériumokathatjkuk” CF-es
betegtarsainknak. Letid¢ég minden papirzsebkeéidcsak egyszer hasznaljunk, a hasznalt zselékend
pedig dobjuk el. Ne dobjuk a zsebkénéd WC-be, ahol bizonyos baktériumok sokaig élhetés
késibb visszajuthatnak a levélge.
3.) Ferttlenitsuk a kezuinket kbhdgés utan, kilondsen aklakeziink kdpettel szennyelbtt, hiszen
a kopetben a baktériumok még orakig elélhetnekyéa baktériumokat tovabbadhatjuk masoknak.
4.) Ne fogjunk kezet, és ne érintsink meg masdieatigy gondoljuk, keziink szennyezett lehet.

5.) Kerdljuk el a nyilvanos illemhelyeket. Tudnukédl, hogy a WC lehlzasa "aerosolt" (leébg jutd
apro folyadék cseppeket) hoz létre, ezért mindijcsk le a WC fedelét dblitésdt, vagy valamilyen

maodon ovjuk a szankat, orrunk

at.

6.) Ha reggel et&ként nyitjuk meg a vizcsapot, vagy hasznaljuk adogshasznalat étt engedjik meg
a hideg vizet 2-3 percig, hogy a szifonban 6ssi@édpaktérium szennyéedés kihigulhasson. Hasonlo

képpen jarjunk el zuhanyozask

oris.

7.) Ne hasznélja mas poharat, vagyeszkozeit, és masnak se engedjuk meg, hogy a niénke

hasznélja.

Forditotta:

Dr. Gyurkovits Kalman

Forras: Anna Rindeberg (IACFA Medical Advisor) er&Doring (IACFA Scientific Advisor):
Hygiene guidelines for people wiith CF. The Intdimi@al Association of Cystic Fibrosis Adults
(IACFA) Newsletter, 1994. aprilis, 36. szam

A nemi szervek és
funkciok érintettsége a
CF-ben

1. rész
(a godolbi taldlkozon
elhangzottak kivonata)

Azokban az orszagokban, ahol

a CF a leggyakoribh
eléfordulasu, mint Anglia, USA

Canada, a CF-es betegeknek

mar ma 35-40%-a 18 éve
feluli, s a szazadfordulor
remeélhebleg elérik, hogy tobh
felnétt beteg lesz, min
gyermek. A kor novekedésév
sajatos korproblémak isiérbe
kerlilnek. Feldtté valni testi,

lelki és egzisztencidlis feéjtlést
jelent.

Magyarorszagon az 1994-
felmérések szerint a 37
nyilvantartott CF-esid 61
(16%) felrbtt, ez az arany a ha
éevvel ezeibttihez képest
megduplazédott.

O Az éBlények két alapvét
feladata az Onfenntartas, az
taplalékszerzeéssel
Cajat fennmaradasukat, és
Nfajfenntartds, azaz utddokr
Avald gondoskodas. Ez bizonyq
fejlettségi  szint felett ké
kilonb6z nemi ivarsejt, azaz

Phimivarsejt  és  a  petese
egyesulését jelenti. A
ivarsejtek  kilén  szervekbe

termebdnek. Ezek a szervek a
megszuletés utdn néhany évig
eg1yugalmi - allapotban  vannak,
5lanyoknal 10-12, fiuknal 14-16
eves korban kezdik meg
it mitkodésiket.

Valamennyi fajban adi és férfi
(n6i és him) egyedeket
kilonboz tulajdonsagok
arellemzik, ezeket nemi jellegnek

biztositannevezziuk. Az etglleges nemi

gelleget az ivarsejtet terntel
blszerv, tehat a petefészek vagy a
pshere megléte donti el. A nemre
jellemz6 minden egyéb vonas a
masodlagos nemi jelleghez
jttartozik, ezek kialakulasaeért a
7 nemi hormonok felélsek.
n

(folytatas a kovetkézoldalon)
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A nemi szervek és
funkcidk érintettsége a

CF-ben
(folytatas a 3. oldalrdl)

Fidknal a nemi hormontermel§
(tesztoszteronnak hivjak) 13-1
eves korban kezd megindulr
20 éves kor korul éri el
maximumat, 40 éves korbg
lassan csokkenni kezd. A tes
toszteron feldls valamennyi
masodlagos nemi jelleg kialak
laséért:

- herék, herezacsko, himvess
novekedéséért;

- prosztata és mas bélsnemi
mirigy véaladéktermeéidésének
novekedéséért;

- bajusz, szakall, nemi &zet
kifejl 6déséért, meginduld kopa3
szodaseért;

- hang mélyulléséért;

- faggyamirigyek éleg arcon
tortérd tulmikodéséeért;

- gyorsult csontnévekedésért,

izomtodmegnovekedésért fehér

beéplilés révén;

- a méasik nem irant kialakul
fokoz6do szexudlig
érdekbdésért.

A himivarsejteket, vagy ondq
sejteket a herék termelik.
tobbi nemi mirigy (prosztatd
mellékhere) véaladékaval egy(

képezik az ondéfolyadékot, gz

Az ondésejttermelés megindy
lasat a magomlés jelzi. A
ondosejt érése a here csator
iban torténik.

A herecsatornacskak a mellé

here csatornarendszerében foly€F-es

gtatédnak, majd egy nagy Ve
gzetékke szaitinek Gssze. Ez
i’vezeték az ondovezeték
L prosztatan keresztl
nhugyc$be szajadzik.
»,Az ondd tobb millié ondosejte
tartalmaz, ezek 40-60%-a mo
,-goképes. Ugyan egyetlen ond
sejt termékenyiti meg a pet
sejtet, megis a termekenyi
képességhez legalabb 40 mill
ondosejtet  tartalmazé ond
szikséges, s legaldbb 40%-
spontdn mozgast kell mutassa
A himivarsejt termelés
l_folyamatos. CF-es fiuknal
nemi hormonok termelése,
masodlagos nemi  jellege
kialakuladsa, az ondésejttermel
1-2 évvel késbb kezadik
Lxortarsaiknal. Ennek oka a teg
dejlettségben valé elmaradas,
korhoz, testmagassaghg
5 Szukseges kisebb testtémeg €
kronikus leguti infekcio
allapota. CF-ben
_herecsatorndk utani ‘&end-
nszer' nem mindig alakul ki
vagy méar gyermekkorba
i€lzarodik, a herékben ternselt
himivarsejtek igy altalaban ne
tudnak eljutni a kulvilag felé.

[«

ondét.

I-A tobbi nemi mirigy valadéka a
7z hugycsovon keresztil ondofo-
ndyadék formajaban ugyan meg-
jelenik, de az ondé nem tar-
ktalmaz ondosejteket. Ezért a
felidtt ferfiak
p-termékenyid  képessége  92-
0 98%-ban hianyzik, de egyéb
anemi funkcioik tokéletesek. A
aheréekldl nyert sebészeti
anyagvétel azt igazolta, hogy ott
t tobbnyire normalis himivarsejt
verés folyik, tehat ezzel a
Obeavatkozdssal ma mar a partner
-megtermékenyitése lehetséges.

i0A 18 éven fellli, s dleg nemi
Oéletet & CF-es fitk ondo-
ukizsgalatat fontosnak tartjuk,
nmert:

- az egyénnek ismernie kell sajat
0 képességeit;

a a partnernek esetleg nem
kszilkséges a mellékhatasokkal
pgard  fogamzasgatld tablettakat
szednie;

stk CF  diagndzisanak mege-
aositése, vagy kizardsa érde-
pZKében.

S a

(A 2. részben a masik neéhiés

a a terhességl lesz sz0)

 Kotloff abraja szemlélteti a férfi
hnemiszervek normalis allapotat

es CF-ben bekodvetkezett
mvaltozasat.
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valamint a HIV
virus hordozas

Tladétranszplantacio )
hasznalat,

(Tudéatultetés)

A tldétraszplantacié szimpozium
megnyitéjan Brendan Madden |(a
Royal Bromptom kérhazbdl (UK
beszélt a tldtranszplantacid
torténelmi  tavlatairol és a
gjonnan felbukkand
iranyzatokrél. Az el§ sikeres
sziv-tud transzplantaciét CF-ep
betegen  1985-ben  végezték
Azota kilonféle technikak
fejlédtek, beleértve a két tdad
kétoldali egy tud és a
mostanaban leggyakrabba
eléforduld lebeny
transzplantaciét is, amelynél |a
donor tudbsl egy lebenyt
Ultetnek at serddkord vagy
alacsony testalkatu falttekbe.

A transzplantacié szikségesseé
felmerdl, ha a ti@ mikodése
alacsony (eléri a FEV1 és

FVC 30%). Az ellenjavaslatok
kovetkedk: Aktiv Aspergillus
vagy Mycobacteridlis feftzés,

nehezen

LA
" alaposnak kell

allapotaban:

néhany hénapp
Egy

aki
utan, e sorok

erejét. Es
kinalkoznak
ge L
Ovetkezik a jut
A transzplanta
ratak  (a
megvaltoztak.
konferencian

A

A CF és a fizikoterapia
6. rész

A tréning kedvez6 hatasait a gyakorlati teljes
képességre sok kutato igazolta mar a kulonb
vizsgalatokkal, azonban a tréningre bekovetk
adaptacios mechanizmusokban nincs egyeté
Vitatott, hogy valdjdban mi a felelés

megnovekedett teljesitd képességgabban azt

vetik fel, hogy a neuromuscularis (ideg-izommegszokott

koordinacié fejlédésének, az 0Onbizalg
novekedésének és a motivacionak nagy
szerepe van ebben , mint azt korabl
gondoltak. Ezt a kérdést feszegetik Braggion
munkatarsai 1989-es kritikus hangvétell cik
Szerinte ugyanis sok kutatasban a maxim
gyakorlati teszten alapul a tréninghat

felmérése, amiben viszont fontos szerepet kaplgyesseg

kooperacio és a motivacio. A szerz6 egy 8 he
aerobikus tréning hatasai vizsgalata 10 en
léguti obstrukciés (FEV-1=

77+-22%) CF beteggel és 10 hasonlo k
egészséges kontrollal. Ezt egy szintén 8 h
kontroll periédus elézte meg, mely alatt

beavatkozasokat,
egyuttmikddésre mar volt példa.| vilagon
transzplantécio

faradhatatlannak
parizsi holggyel valé tanc utan, népességi atlag.
\ nemsokara

nharmadik évét a tran

kdzpont

vagy Hepatitis
, 8ketes szteroi

tulélési aranyrol, amely 78-94%
ill. 55-78% volt. A legkritikusabb

egyes CF kozpohperiodus a transzplantaciosel
tokban a Ps. cepacea koloniza¢iddészak, varakozni listan, amikor
is, valamint azok az esetek, akikkettsbdl

egy az esély a
traszplantaciora, mert a donor
rosszadd) szervekben az egész
félelmetesen nagy a
éhyeinek | hiany. Nélkulézhetetlen a donor
lenni, mélyrehatbés befogadd szervezet

viselik
S

javulast eredményezhet a betp@sszeférhélsége szempontjabol a

7

légzésfunkcigsvércsoport és a fizikai nagysag is.

eredmény 70-80%-ot is elérhetA CF-es paciensek szervellatasa

al atitet utan. problémasabb, mivel fiatalabbak
latsz6és  alacsonyabbak, mint a

unnepli A Dbelltetett lebenyek &l
szplantacidjadonorbdl is szarmazhatnak, pl. a
ir6ja bizonyithatjabefogadd szilei.

az eljards hatalmanak csodalaioEgy masik eljardssal egy donor
ezek az dlyok
mindannyiunknak. Ultettek be lebenyenként, s igy 6t
sak a nagy riziko véllalasa utgnbeteg (egy CF-es) fogadta be a

tidot osztottak részekre és

alom. transzplantatumokat ez uton.
ci6 utani tulélési Forditotta:

szerin Dr Gyurkovics Kalman
Ezen (IACFA 38, 7-8, 1994.)

két kdzpont

nyilatkozott egy és két éven belyli

résztvevOk a megszokott napi aktivitasukat
folytattak.

A tréning periodus alatt heti 3x1 Oras edzések
voltak. Az edzés kdzéppontjdban a bemelegités
itgtani  folyamatos jogging allt melynek
ofdtartama a ket honap végére 10 percrol 25-30
cp@rcre nott maximalisan 150-es pulzussal. A
rtégikai teljesitményt egy kimerilésig novekedo
aterheléd és egy szubmaximalis terhelési
kerékpar teszttel ellendrizték. Ezeket, valamint a
spirometrias és antropomtrias
nfemberméréstan) méréseket veégezték el a
piklontroll periodus elétt, a kontroll és a tréning
areriodus kozott és a tréning periodus utan. A
&ening hatasa a maximalis és szubmaximalis
Lk desztekre kicsi volt és részleges. Csak a CF
asoportnal  volt a tesztek teljesitésében
aszignifikans fejlédés, ezt azonban a szerzok az
javulasdnak és a motivacionak
ptidajdonitottak. Ennek a  feltételezésnek
yiedentmondani latszik tobb idézett cikk is,

melyekben nem csupan neuro-muscularis
pigordinacio  fejlédésnek  tulajdonitottak  a
ptggakorlati  tesztben mérhetd  javulasokat.
dRaadasul Orenstein és Stanghelle emlitett

cikkében a tréning végén a szubmximalis



gyakorlati tesztben meért pulzus csokkenés azt
igazolja, hogy a megnotvekedett teljesitd
képességeért a cardiovscularis fittség javulasa is
felelos.

(folytatés a .. oldalon)
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tabor elsdé és nyolcadik napjg
pulmondlis  funkcidés teszte
végeztek, sulyt meértek €&
[jlkOpettenyészetet vizsgaltak.

valt ki kedvez6 hatast a trénirjgdyakorlati ~ program  futaso
ma még vitathaté. Vannak akikjatékokbol, vizi  sportokbol
élettani mechanizmusokrafield trips-bal és
kovetkeztetnek az eredményelesapatjatékokbol  allt. A
javulasa lattan, vannak akik egtetegeket enyhe (FVC 60%) ¢
pusztan motivaciég mersekelt-sulyos (FVC 60%
eredménynek gondoljagk  dscsoportba osztottak. A
vannak olyanok, akik nem pulmonalis funkcios tesztbe
kaptdk mega kivant javulasokateterogén valtozasok voltak, d
az egyes paraméterekbgnd csoport atlag erdménye ng
Nincsenek azonban olyanok,mutatott szignifikans javulast. A
akik ne javasolndk a tovablpitestsily 0,4 kg-mal noétt, an
kutatasokat, tréning Szintén  nem  szignifikansg
programokat, taborokat, mégPseudomonas cepacia a taf
akkor is, ha esetleg néhany varkezdetén 4 beteg kopetéb
erdmény elmaradt. Ezt eros|tivolt, amit senki nem kapott &
meg Kaplan és munkatarsptolik, de 9 esetben kaptak

tanulmanya, akik 9 napos nydrimas Uj organizmust, amibol

tAborozast szerveztek 31 (Fnasfajta pseudomonas vo
beteg gyermek (6-12 év) és|5Fzekkel az  eredményekk

A CF és a fizikoterapia
(folytatas az elzs oldalrol)
Az  tehat, hogy milyen
mechanizmusokon kereszt

iInegyutt is hasznosnak talaltdk a
t szerzOk a tabort.

sCabrera és munkatéarsai 1991-
Aben 25 (16-26) CF beteggel
5 kimerilésig novekvd terhelés
gyakorlati tesztet végeztettek el
kerékpar ergométeren. Azt
vizsgaltak, hogy a kilénb6zo
pdokozatll  léguti  obstrukcios
) betegeknél meghatarozhatok-e a
A ventillacios anaerob kiiszob. A
NFEV-1/VC aranyt alapul véve a
lebetegeket sulyos és nem sulyos
ntsoportba osztottdk. A szerzdk
\ szerint az anaerob kiiszob nem
imindig szamithatd a gazcsere
. mérésekbdl, kiloénbsen igaz ez

pazokra akiknél a FEV-1 1
pititernél.  Tovabba javasolték,
Ilhogy ezek a Dbetegek a

elentillacios limit miatt ne érjék
5el a fizikai aktivitds kozben ezt
ta kiszobot.

Bl Dr. Borka Péter
(A sorozat befejez része a kdvetkéz

feln6tt szaméara (13-30 év).

Taplalkozas a CF-ben az

jge
sok

ggé
CF-
int
k.
jasi
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A téplalkozas fontossagat nem lehet elé
hangsulyozni a CF-es betegeknél. Nagyon
fontos ténye& van, amelyek befolyasoljak a CI
esek taplaltsagi allapotat, de nem ismertek elé
az érintettek korében. kezdjuk azzal, hogy a
esek bizonyos dolgokbdl tobbet igényelnek, m
masok. llyenek a kaloriak és a fehérjg
Ugyanakkor a betegséggel egyuttjaré felszivag
zavar sokszor nehézzé teszi ezeknek a m
igényeknek a kielégitését.

A CF-esek kis része (10-15%) nem szukségd
hasnyalmirigy enzim potldsa. A CF-esek ng
hanyadanal azonban az enzimpdtlas a ter
kulcspontja. A jelenleg kaphat
enzimkészitmények olyan bevonat
rendelkeznek, mely csak a patkdbélben oldodik
és igy a gyomorsav nem tudja tonkretenni
enzimeket. Az enzimek akkor a leghatdsosab
ha az étkezésekdtt veszik be.
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pak,
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Néhanyan a kapszulak 2/3-at étkezéstel/3-at
étkezés

kdzepén veszik be.



A jo felszivodashoz szikséges enzim mennyiség§ekszor nem konriya CF-eseknek elfogyasztani
teliesen egyéni, és figg az elfogyasztott étal megkivant ételmennyiséget. A visszéati&guti
mennyiségéli és mirbségesl. A nagyobb fertézésekdl rossz a kozérzetik, és elvesztik
zsirtartalmu  ételekhez altaldban tébb enzidgtvagyukat. Ugyanakkor az &lland6é bakteridlis
szilkséges. Az enzimek mennyisége akkertozottség emeli az anyagcserét és ezaltal novel
elegend, ha a széklet misége és mennyisége a kaldria szikségletet. Amennyiben ezt nem
normalist megkdzeliti. sikertl kielégiteni, ugy a beteg lesovanyodik.

A vitamin poétlas is nagyon fontos a CF-benA magas fehérje és kaloria beviteléhez speciélis
Mivel a zsir felszivodasa zavart: a zsirban oldoddegészié termékeket lehet fogyasztani szajon at,
vitaminok (A, D, E és K) hianya alakulhat ki.akar taplalé szondan keresztil (Sok specialis
Ezért javasolt naponta valamilyen multivitamirtapszer mar nalink is kaphato.). A szondét lehet az
készitmény szedése, kulon E vitaminnarron at a gyomorba vezetni, vagy egyenesen a
kiegészitve. hasfalon keresztiul a gyomorba-bélbe.

A CF-esek taplaléka magas kaldria és fehérfgér hogyan is torténik a taplalas, a cél az igény
tartalmu kell legyen. A multban megkivantuk aminél jobb kielégitése, és ezaltal az életinéy
zsirbevitel megszoritasat. Jelenleg azt ajanljukjavitasa.

CF-eseknek, hogy szabadon fogyasszan&krditotta:

zsirnenti anyagokat (nem disznozsirt!), és az Dr Ujhelyi Rita
elfogyasztott mennyiséghez igazitsdk a pancrefs Birkmeyer, Dartmouth (Anglia)
enzim mennyiségeét. A sziikségegyermekkorhaza vezetdiabetikusa és P. Murray,

kal6riamennyiség kb 40%-at lehet zsirbam New Hampshire-i Specialis Orvosi Szolgalat
bejuttatni. (sajtok, tejszin, tejfdl, olajok, magm szaktanacsadoja irdsabol.)
sult krumpli, stb.).






Godoli talalkozo

Csaladdunk egy éve tudja, hogy harmadik gyermekark, Eaki most négy éves- CF beteg.
Nagyon nehéz volt tudomésul venni ezt a tényt, mégt is kdonnyes lesz a szemem, ha ezekre a
napokra gondolok. Haziorvosunk ajanlotta, hogy ld@§ink, van-e a szulok részére klub, ahol a
mindennapi problémak megoldasahoz segitséget kaptiat

igy a "LANC" Szovetségben tartott dsszejoveteleem nyari taborozason is részt vettiink.
Ezek utan teljesen természetes volt, hogy amenmydietdségink lesz, a godolldi taldlkozoéra is
elmegylnk. Szerencsére mi is ott voltunk az Orsz&gfe Taladlkozon, ahol nagyon jol éreztik
magunkat. Talalkoztunk az egy év alatt szerzetitbkkal és Uj csalddokkal ismerkedtink meg.
Nekunk a kivalo gyégytornasz, Rochlitz lldiké tantié az inhalalast és 1égzdtornat, de igy is
rengeteget tanultunk a Holics doktornd altal benottaideofiimbdl. Hasznos volt az
emésztdrendszerrel kapcsolatos és a kdzossegbeddmtilleszkedésekrdl sz6l6 elbadas is.

A gyerekek nagyon ortiltek a sok-sok ajandéknakt artombolahuzéason kaptak.

Szeretnénk kdszonetet mondani mindenkinek, akik résttek a talalkoz6 megszervezésében.

Koran Imréné
(Tatabanya)0



HIREK

A g6dolldi orszagos talalkozén a Felndtt CF Betegltestilete kozgydlést tartott, melyen
tobb kdzérdekl dontés sziletett. EI6sz0r is Gjfaszdottuk a vezetdséget, mely a kdvetkezbképpen
alakult:

Véalasztmany: dr Csiszér Eszter tiszteletbeli kelnd
dr Borka Pétertigyvivo
Bense Szabolcs
Kéarasz Bernadett
Révész Krisztina
Ellendrzd Bizottsag: Német Lajos Gabor
Sipos Robert
Varadi Eva

Egyestuletlnk titkara tovabbra is Feczer Tibornédgaagi feleldsiink pedig Kissné Kantor llona.
A kozgyadlés ezenkivil a kdvetkezd dontéseket hozta:
-a GOdolldn megalakult Orszago CF Egyestlet szamaindulashoz 100.000 Ft
tamogatast adunk.
-az FCFBE az OCFE tagjaként évente 20.000 Ftjtddiet
-Karasz Bernadett nyelvtanulasat 9.500 Ft-al, SRabertét 10.000 Ft-al tamogatjuk.

Hirdetmeény!

Mint arrol a godoki taldlkozo résztvesi mar értestilhettek 1996. januér 27-én talalkosa ke
felnott betegek szamara. A rendezvény helyszine a LAN@eiség irodaja (Budapest, VAaci Ut ...
telefonszam: .... A talalkoz6 kezdete 1030.

Felnétt betegtarsaink megjelenésére feltétlen szamitunk.

A kiadvany bel§ hasznalatra készult!
Kiad6 a Felibtt CF Betegek Egyesiiletének valasztmanya.
Felebs szerkes#t Varga Arpad
8229. Paloznak, Zrinyi u. 12.

Tel: 06 87 44 69 00
Készilt 350 példanyban.

Kérd éiv

Ezzel a kerflivvel arra szeretnénk valaszt kapni, hogy mennwileerilt 0j ismeretekkel,
tanacsokkal ellatni betegeinket a harom CF taldkozegrendezésével. Ugyanakkor arra is
kivancsiak vagyunk, hogy sziikség van-e a nagdikeéskitt munkat igény és nem olcso
rendezvényre. Mit varnak a csaladok egy Ujabbkeftol? Milyen otletet kapunk a csaladoktél a
kovetked talalkozdé programjanak oOsszedllitasanal? Kerjukgyha kérdiv kitbltésével és
visszakuildésével segitsen benniinket a szémwemkaban sajat €és a CF-es csaladok érdekében.

Koszonettel: Dr. Csiszér Eszter



Résztvettema ceglédi, zankai, dodléi CF talalkozon.
Betegként, csaladtagként, szakemberkéntraetiazt.

Mi vonzott a talalkozon val6 részvételre?

-egylttlét betegtarsakkal, CF-es csaladokkal, akskeerek

-ismerkedés hasonl6 problémakkal kéizkel

-gondtalan hétvégeét eltdlteni kikapcsolédasként

-Uj ismeretszerzeés a beteg<égr

-jobb kezelés biztositasa magam/gyermekem szamara

SV o —————— e e e ettt ————————_

Milyen eredményt valtott ki bélem a talalkoz6?

-Uj ismeretekkel gazdagodtam

-az Uj ismereteket alkalmazni tudtam sajat/gyermekezelésében
(étrendben, inhalaciéban, gyogytornaban, "Saort)

-Uj ismebsokre, baratokra tettem szert

-megbeszéltem sajat problémamat szakemberekkstassakkal

-kellemesen toltéttem a hétvégeét, jol szérakoztam

LY e ————— e e e e e et et ——a——————————————_

Mire lenne sziksége a kovetkealalkozon?

-gyOQgytornasz segitSEget KErMEm .........ovecccceeiiiiieeeeer e :ben
-mas szakember /............ccceeiiinn egitségét kerném ..........ccceevvvviiinnnnn enb
-tobblnket érirt ProblEéma /.........coooiiiiie e /
megoldasaban kérnénk segitséget

-egyeni ProbIEMAM /... —————— /,
amiben segitséget kérnék

FBY D e ———— et ———————————————

Mit javasol, mit csinaljunk masképpen, mint az ggdtiarom talalkozon?
-SZakmai Programban: ..............oeie e e e e e e e e e e eeeeeeeearr e n———————_
-esti tArsas programban: ............ooeiiiieiieee e ———————
CBY D e —————————————— e e e e e et e ettt ————— e ——rrr————_ .

Milyen segitséget tud felajanlani a talalkozé seeésében, bonyolitasaban, vagy a CF-el
kapcsolatban? (Ezt a cim és név megadasaval kégaly, kapcsolatba kerilhesstink.)

A lehetséges valaszt, valaszrészt alahlzva, a pahtaészt kitoltve kérjik a kébidvet
postafordultaval visszakuldeni Feczer Tiborné, 1BLtlapest, Bercsényi u. 1. cimére.



