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Balatongyordk 1996 julius 5-14-ig

rehabilitaciés tabor

Ismét sikerllt megszervezni a nyaralé
vagy hivatalosan: rehabilitacios tabort!!!
Ezuttal Balatongyorokre megyilnk, ah
kozvetlen a parton sikerilt fahazakb
széllast kapnunk. igy julius 5-14-ig k

110-en tolthettink majd egyutt - reméljik 3.

tavalyihoz hasonlé - hasznos és keller
masfél hetet. Idén is orvosok

gyogytornaszok segitik a betegeket
kozvetlen csaladdtagjaikat a keze
mindennapos problémainak megoldasab

s%’é '5" %

1996 jalius 29 - augusztus 9

ISkhmar harmadik alkalommal rendeziink tréning
tabort a Szabadsaghegyi Gyermekgyogyintézetben.
oA kérhaz és a Felndtt CF Betegek Egyestlete
akpz0s szervezéseben 25 CF beteg vesz részt jalius
H29 €s augusztus 9 kozott ezen a programon,
elynek f6 célla a mozgds, az edzés
megszerettetése, az egyeni terhelhetdségi szint
NfRgismertetése. Ezen felil a f6 cél, hogy az egész
Ehazai CF "garda" igen alacsony aktivitasi szintje,
é® kis lépésekben is, de végre emelkedni kezdjen.
@da valaki jelentkezett ebbe a taborba és junius
hKozepeéig nem kapott errdl visszajelzest, azt
kerjuk, hogy ezt gyorsan jelezze a kovetkezd
cimre: dr.Borka Péter Szabadsaghegyi
Gyermekgyodgyintézet Pf.:939 1535.
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alatt beérjen. 16 éves kora 0ta jar a Szabadsaghegy
Gyermekgyogyintézetbe. Koradbban mar talaltak

nala psedomonast. A "K6zgaz" egyetemen tanulgat,
és valdészindleg a legtdbbet sportold CF-s. Naponta

Bense Szabolcs aprilis végén 3h.44' alatfinimum 1 6rat, de nem ritkan 2-3 érat edz és 2x1
lefutotta a "Budapest Mars Maratont". Ugy Oratinhalal Salvus vizzel.

tudjuk & az elsd hazai CF-s, akinek sikertiig nem is mindenkinek a maratoni tav kell legyen a
teljesiteni ezt az egészséges sportolokat &6 mindenképpen meggondolandd, hogy mekkora
jelentdsen megterheld tavot. 4,5 évvel ezelgitulas érhetd el azzal, ha valaki ilyen komolyan
kezdett el futni. Elsdre egy 10 km-es tavnak vagetszi a kezelést és a mozgast.

neki, amit 4x kellet megszakitania gyaloglassaa é¥d€g egyszer gratulalunk és tovabbi sok-sok
kozepén hosszabb pihendt kellett tartson egydydzelmet kivanunk neked és rajtad keresztul
tovében Ulve. Szabolcs egy évvel kordbban ridpden  tarsadnak a  betegseggel  vivott
probalkozott a maratonival, de akkor még e@grcotokban!!!

1h.20"-es pihendre volt szilksége ahhoz, hogy 5h.23' FCFBE vezet0sége



cf-kapocs 2 6. szam

valadék ne "tévedjen be" mas tudotertletbe, vagyis
ne toérténjen aspiracidé a felsdbb lebenyekbe. Nem

A "rezgéskeltd légzéstechnika" Flutter minden fizioterapias eljaras képes egyidében eleget
VRP1-el tenni ennek a két célnak. Aszerint kell

megvalasztani az alkalmazott fizioterapias

A tudd allapotanak rosszabbodasara je”engn%dszert, vagy azok kombinaciojat, hogy melyik

nyak hyperszekrécié i{si nyak fokozott termelése yujgs ?nlggjszg?eire?nr?netny} aat;eft% Sez{aér;‘aég- et
- kovetkeztében kialakul6 léguti  obstrkcig oy ! pl. g

(szikillet). Ez az obstrukcié gétolja a tidoben %lroltetett kilégzési technika) csak a nagy, cdistra

.Ie&l]Jtakban képes a valadékot megmozgatni. Mas

gazcs,eret, azta fE)Iy:almato't, a”."”Ek soran az oxigs dszerek, mint pl. az AD (autogén drenazs), PEP-
a belégzett levegdbdl a vérbe jut, mig a széndiox| . - .
. A S L2 . maszk és a Flutter VRP1 (KS pipa) antikollapszus
kilep a vérbdl és a kilégzéssel tavozik. A tudé _a . . . A R e a1
i Les . A o hatasanak koszonhetbéen a valadék mobilizalasa a
valadéktol, a gyulladasos sejtektdl, baktériumqkto ep 2 . . NP
o s A AT Sokkal perifériasabb Iégutakban is lehetéve valik.
szennyezOdésektdl stb a ciliaris  rendszer ... .. . o P
seqitséaével tisztul mea. Ez a rendszer eqv dta utobbi 10 évben néhany technikat részben
gitseg g 9y 4 agytunk. A kb. 10 évvel ezel6tti idokig a

sejtekbdl (finom szOrszér képzddmenyek) alloblgtegeket még mindig csak az Gtbgetéssel és a

flljt.oszalag.hoz' 'hasonl!lt, ami I'<|belel| a IeQUt?k?t' oszturalis drenazs (PD) helyzetekkel kezelték.
cilia megtisztitja a horgbket és a szennyez6déseket - . . .
PP .o~ o AzOta alkalmazzak Svajcban az autogén drenazst
kiszallitja, "kisopri* onnan. A CF tiudovalade

viszkozitdsa (&iisége) megneheziti a cili AD). Angliaban egy rovid ideig a “huffing

se 2 echnikat, késdbb elsésorban FET-et hasznaljak.
munkajat és a mukociliaris clearence (cIearenceY1 a

légutak tisztantartasanak képessége) romlésq Oggalatalnk szerint ez utobbi technika csak aynag

égutakban képes a valadékot megmozgatni. Ezen

vezet. A felszaporodott valadék idealis télptala‘gvu| fennall a veszélye annak, hogy a nyak a
gyakori  tidoinfekciokat okozO  baktériumo Slsobb  lebenyekbe  aspiralodik  “téved”. A

szamara, (Streptococcus PREUMONIAR, ndinav terileten kifejlesztett PEP-maszknak
Staphulococcus aureus, Haemophulus influensae N .

mejvan az az elénye, hogy eredményesen
Pseudomonas).

alkalmazhat6 egészen fiatal gyermekeknél is. A
A fizioterapia célja PEP-maszk poyitiv nyomast tart fenn végig a
(I%égzés alatt, amit a bronchusfa stabilitasat

A Kkilonboz6 fizioterapias modszerek a tl . : . ~ s
P . . .,.e{(edmenyeZL Ez teszi lehetévé a valadék
munkajat segitik és tamogatjak vagy ujra aktivalidit i 2 i2car ¢ kiuritését a  kis, perifarias
a tudo ontisztulasat. Ez rendkivul fontos, merkc?a '

igy lehet biztositani megfelel IégzégyakorlatokkgpUtakbOI' A kozelmultban — dolgoztak ki 2

. AL . ! . rezrgéskelt() légzéstechnikat a Flutter VRP1
a normalis levegbaramlast a légutakban, egésze

korai életkortol. A nagyon fiatal CF gyermekeknsé?sznalataval'

fokozott hajlamuk van a kis légutak falandkizioterapia a Flutter VRP1-el

kollapszusara (0sszeesésere) es ('jsszetapadﬁa

ara. sz . . e
Ezt a tendenciat tudja elharitani az L]gynevezel[[[]t az 1-es abran lathato, a flutter gy nez kntm

vanti-kollanszus” kezelés (('jsszeese y pipa. Részei. a szajrész (a), tolcsér (b), mbba
megaka dé?l 0z6) $ekszik egy rozsdamentes aceélgolyé (c) és egy
g y X lecsavarhato, lyuggatott teiigdgupak. Nyugalomban

A mellkasi fizioterapia két f6 célja a léguti vaéd . . ST .

e iz h A . golyo elzéarja a tolcsér aljat és igy megakadalyoz
mobilizalasat, vagyis a hérgok falara tapadt védtade;., ” . " e .

. .y A D A X a kilégzeést. A pipan keresztil végzett kilégzésusor
levalasztasat, a légutak atmeérdjének valtoztatésav . PEAS A .
. . . . a 15-20 vizcm-es pozitiv kilégzési nyomas a golyot
erjuk el. A légutak falanak mozgasa a nyak

. , . . A UJ’I@ és Ujra megemeli. A imelet kozben a levegd
leszakadasat eredmenyezi a_kis horgOkben'L'Jta megnyilik, n6 a kiaraml6 levegd sebessége. A
valadek transzportjat (tovaszallitasat) a felgyotsi J gnyti, 9 ge.

levegbaramlas okozza, ami a kopetet a nagykll)%gzett levego hirtelen elhagyja a pipat, a nysma

horgok felé viszi. Nagyon fontos ekézben, hogfee?SIk’ a golyo visszaesik a tdlcsérbe és meggaakit
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a levegd kiaramlasat. Ez a folyamat gyors@gutakban oszcillaciot (rezgést) valt ki. Ennek a
ismétlédik (stop and go mechanizmus) ésrexzgésnek a frekvenciaja 8 és 20 Hz kozott valtozik
levegbaramlas periodikus megszakitasaval a

E %ﬁmﬂw“‘wﬂ%%
grafikon bemutatja a fluttedbra), hogy a sajat rezgésszamot
_ élettani hatasait. elérhessék. Ulésben a pipat

A rezgesszamot &  PIPA fiytter élettani hatasait a pozitivizszintesen  kell tartani  (3A
helyzetének —  valtoztatasavaliggzesi nyomas (PEP) és abra), fekvo helyzetben folfelé
szabalyozhatjuk (6. abra). Fontggste|t intrabronchialismutasson (3B &bra). A tolcsérnek
hogy ~a flutter —hasznalatafiaqtakon beliili) rezgés, vibracia vizszintessel mindig kb. 3@s
mindenki gyogytornasztol tanulig; ositja. A PEP stabilizdlia azoget kell bezami (A és 3B
meg. A beteg keépes a fluttfiyst (nem engedi a hérgoketbra).

rezgesszamat 5 Saldsszeesni), a vibracio pedig seghi flutter hasznalata: vegyen egy
rezgesszamaval - 0sszehandoll, nyay levalasztasat a horgakély Iélegzetet, vegye a pipét a
Igy onmaga fogja érezni ennek 3z;416| a kis légutakban (valadékzajaba, zarja szorosan koril az
eszkoznek az opymahs h,atas%obilizécié). ajkaval, tartsa vissza a lélegzetét
Azok a betegek akik nem képesglt,qy 5 flutterrel maximalis2-3 masodpercig, majd végezen
elerni  sajat  rezgésszamunkgfaiasfokot érjink el, feltétiniibgy normalis, de hosszl, mély
vagy azert mert tul fiatalok, vagy,ikseges a kényelmasglégzést a pipan keresztil,
mert elorehaladott tudofibrozisuksginelyzet, lehetbleg asztal eldttikozben a pofakat tartsa laposan
van, nem lesznek képesek s (2' g5 3A abra), vagy ags keményen! A kilégzéseket
Flutter = VRP1-t folyamatosan,gyenes fekvo helyzet, a fluttésmételve  szikség  szerint
hasznalni. A cikk veégen lathat@;sqganek helyes beallitasaval (3Biltoztassa a flutter szogét!

Figyelem nyar van, izzadunk, sépétlas sziikséges

Fustolgunk!
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A "LANC" sz6vetségrol néhany mondatban — 1994. méjus 27-én az Orczy Kertben tartottunk a
sulyos egészségkarosodott gyermekek és barataik
A Szbvetség 1989 decemberében alakult és 1990-ben rgszéere nagysikér "felejthetetlen napot” mintegy
Fovarosi Birésag 6. Pk. 61532/1. szamu végzésébefzer gyermek részvételével, gazdag programmal az
129. sorszam alatt vette nyilvantartasba. Hét szetv AKTOR Kulturalis BT. kozrentikodésevel.
hozta létre. Azéta 25 tagegyestiiletre ndvekszikdatige 1994 novemberében a Villanyi ati konferencia
kivilalld, vagy azéta alakult UGjabb szervezetek k6zpontjaban rendeztek meg a
csatlakozésaval. A Szovetséget dontden onall6 jogiCsalad Eve" kereteben a masodik orszagos
személyiséd, tobbnyire orszagos halézattal rendelkezo konferenciankat "Egészseégkarosodott a csaladban, a

civil - az  egészségkarosodas  valamelyik tarsadalomban® cimen. S o
megnyilvanulasi  formajaban szenvedd embereRét lmult 6t evben tGbb TV- €s radioriport keszilt
tomoritd - tarsadalmi szervezetek alkotjak. Sz6vetség munkajarél, szamtalan djsagcikk foglalitoz

Tisztségviseldit a tagszervezeteibdl all6 kddgge, az €9y-egy rendezvényunkkel vagy kezdemenyezesunkkel.
alapszabalyaban foglaltak szerint valasztia tadjePzovetseégnek sajat szerkesiitéendszeres kiadvanya
sorabdl. EInokét a rotaciés elv alapjan valtja, R@&n "LANC"-HID néven. Ebben tagegyesiletei
évenként. Mikodését, célkiizéseit és ennek eszkozeRSemenyekrol, a Szovetség elvegzett és folyamatban
alapszabalya hatarozza meg. A szovetség kozpoljdd tevekenységeirdl szamolunk be, valamint az
lasd aldbb az egyéb adataival egyetemben. Tagjad@szségugyet kozvetlentl érintd  jogszabalyokrol
brisszeli székhely ECAS (Euro Citizen Actionadunk, ha szikséges magyarazatokkal ellatott,
Service) és a szintén ottani széklie§PHA (Europeanfolyamatos kozlest és ismertetjik azokat a torvkete
Public Health Alliance) eurépai szervezeteknek. rendeleteket, hatarozatokat, melyek kapcsolodnagy v
1990 o6ta részesul az allami  koltségvetésbenkikatnak a tagszervezeteinkben folyé munkara, \amy
Tarsadalmi Szervezetek Tamogatasara elkilon®@ggszseégkarosodott embereket valamilyen formaban
pénzugy| keretbdl, az erre évente kiirt pé|ya'zﬂ§n]tAz kozvetlendl érintik. Ebben pélyézatl IehetéségekEA)I
alapszabalyunkbol kivilaglik a szovetsédikidésének adunk tajékoztatast, valamint tematikus szakmai és
megalapozottsaga, mert olyan kozos érdekeit valfalj aktualis egészséglgyi sajtoszemlét adunk. Ezt 1200
tagegyestleteinek, melyekkel azoknak kulon-kulelglalas — A/d-es  kiadvanunkat  tagegyesuleteink

kellene foglalkozni a siker kisebb esélyével. térittsmentesen kapjak 1-1 példanyban. Ezt tobb
Nagy rendezvényeink voltak: intézmény és nem tagszervezet is megrendeli. Maamar
- 1992 gyermekkaracsony a Petdfi Csarnokban, 25@00s Alapitvanytol nyert palyazaton szamitégépet

gyermek részvételével. helyezhettiink Uzembe. ez segiti kiadvanyunk

— 1993 majusaban Orszagos Konferencia a METESZvonalasabb szerkesztését és killemeét. A SAgyets
székhazaban "Konferencia a betegek jogairdl" cim@timentes jogi szolgaltatast biztosit tagegyesilete
melyen az orszag minden részébdl vettek részt nfig@mara. Megkeresésre egyedi Ugyekben is ad jogi
a civil, mind a hivatalos szervezetek részérol. dknreligzitast és tébb esetben nyugdij eés egyeb, aankk
a konferencianak és az ott elfogadott deklaraciogaroereket megilleto igyekben sikert ért el az étiek
nem kis része van abban, hogy napjaidvara.
torvényhozasi programjaban szerepel a Betegjfgi SzOvetség  kulonbézé  cégekkel  folytatott
Torvény megalkotasa. Ennek eldkészité munkajaliigyalasainak eredmenyekent 30-50 % kedvezmennyel
a Szovetség is részt vesz. juttat  kulénb6zé gyogytermékeket és eszkdzoket

— Ugyancsak ez év majusaban a Margitszigeti voibrdtt C€lzottan a tagegyesuleteiben tomaralt
Stadionban rendeztink az egészségkarosodotdgszseégkarosodott emberekhez.
szocidlisan ~ hatranyos  helyfiet gyerekek Kapcsolatot tart orszagghesi keépviselokkel és
részvételével gyermeknapot. bizottsagokkal, valamint minisztériumokkal és a

— Az 1993. évet orszagos karacsonyi ajandékcsont@tpadalombiztositasi onkormanyzattal a szfératt@ri
kildd  akciénkkal —zartuk, figy a vidékkérdésekben.

egészsegkarosodott gyermekeket is részesitenktudtu _
a karacsony dromeiben. Lanc Egészségkarosodott Emberek Szervezeteinek

Szdvetsége
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"Minden eset és minden kérallapot aeredményez. N6 a tidd szoéveti allomanya, ndé a

beteg testére szabott diétat kovetel.”  1€9z6izmok mege, ereje, a hianyallapotok
Hippokratesz rendezbdésének kdszonhetbéen javul a sejtek

szerkezete, a védekezésben alapvetd fontossagu

Irany Godolla! - sz6lt a Kapocs lelkes felhivasglenanyagok —termelodese réven csokken a
Valéban érdeklodd szilok, fiatal felnottek &S/t0zesek szama, es a jobb eronlét, aktivitasattell

gyerekek vartak, és hallgattak a CF-pkozodik a spontan testmozgas, koénnyebben
alkalmazand6  taplalasrél  sz6l6 eléadésorﬁéﬁgeZhetoalegu“ valadék kiuritésében oly fontos

melynek anyagat a felkérésnek megfelelden irasBigfgastherapia. ) ,
is kzreadom. CF-ben a kaloriaigény magasabb, az élettani 120-

CF-ben a légiti tinetek alakulasa alapvét%o %-a szikséges. Kordbban a zsiremeésztési zavar

fontossagu, az utébbi iddben azonban egyre inkdBplt @z alacsonyabb  zsirbevitelt javasoltuk,
a taplalkozas hasonld jelentdségére iranulM@napsag azonban a  Korszertaplalas —es
figyelem. gyogyszeres th mellett szemléletiink valtozott.
Tudjuk, hogy ebben a betegségben nemcsak a Igyalfgfontosabb energiaforrast a zsirok jelentik,
valadék sokkal {&ibb mint egészségesekbeﬁ”nek kcal értéke a  szénhidratokénal keétszer
henem az emészténedvek  Bsszetétele m@gasabb. A szénhidratok elégetéséhez is zsirokra
megvaltozik. Legfontosabb emésztdenzimeinkVy) SzUkseg. Leteznek a szervezet szamara
hasnyalmirigyben termelddnek, és felelosek NglkUlozhetetlen, —csak — megfelelo  taplalassal
fehérjék, szénhidratok, zsirok lebontasaért. AzefeVinetd zsirsavak, melyek a tudoiktideset is
majban termelddik, és nélkilozhetetlen a zsifgiolyasoliak. A vitaminok —egy reszének
felszivodasahoz. felszivodasa is a zsirokhoz kotott. Elettani

A siirii emésztonedvek elfolyasa, és igy bélbe jutg4§MPONtbol tehat a zsirok nélkilozhetetienek,

nehezebb, ilymédon a bélben kisebb mennyiségBglteltikre mindenkeppen torekednunk kell. CF-

jelennek meg, mely magyarazza az emész%‘s‘?, ja\,/asolt arany az 6ssz kcal 35 %-a. A zsjrok

zavart. Ugyanakkor a termelodott emésztonedveR€yiteléhez elengedhetetlen a pancreas enzimek
hasnyalmirigyben és a majban megrekecﬁ@"dei{ ada}sa. A:z'aktualls taplalashoz,' €s a

panganak, ennek kovetkeztében az elvezetolX3i€9sey sulyossagahoz szabott adagolassal az
kitagulnak, a szerveket felépitd sejtek pedigE@eSztes  szamottevoen  javithato.  llyen

nyomas miatt karosodnak, sot tobbé-kevédfsgzitmenyek a Kreon, Prolipase, Neopanpur.

pusztulnak is - mely tikodésiket tovabb rontja. Adagolasa mlpdenkeppen egyeni beaJllltast |genyeAI.

A hasnyalmirigy elégtelenség tinetei a hasfafagl mondhatuk, hogy hatasos, es megfelelo

haspuffadas, hasmenés, (gyakori emésztetidgimpotiast akkor értuink el, ha a betegnek naponta
biiz6s, magas zsirtartalmu széklet), étvagytalandag; Normalisan formalt szeklete van, hasi fajdalom

valamint az alapvetd fontossagl tapanyadfioPuffadas nincs, vagy minimalis, novekedesi

alkotorészeinek,  vitaminoknak  felszivédadfeme normalis €s a koros zsirurites meégsz 1-1

zavarabél eredd hianyalapotok, ezek szifSdosabb €tkezes utan ajanlatos + egy capsulat
tinetegyittesével. A testi fejlédés kiilonosB

ﬁvennL '

csecsemdkorban, de késobb is vontatott, vagy ak4FNeriek javasolt aranya az osszkcal 150 %-a, a
megall, 1-1 acut betegség, vagy a léguti tinefgknhidratoké pedig az 6Ossz kcal 50 %-a. A
felangolasa esetén sllyos visszaesés, lerofiyalmirigy erintettseg miatt a cukoikeépesseg

kévetkezhet be. A testfelépités ilyen zavara miaft PE€gek egy részenel, altalaban 9-10 eves kor

CF beteg serdiilése késik, felndttkorban pedig celett csokken, ay Insulintermelés karosodasa miatt

gyengébb fejlettséget ér el. a cukorbetegség kialakulasanak is megvan a

Mindezen, a gyermek- fiatal felnott szamara syRSzélve. Eppen ezért a krisztalloid szénhidratok
gondot jelentd problémakon tdl szoros 6sszefugfglstalycukor, - edessegek) kerlesét  ajanljuk,
mutathat6 ki a taplaltsag foka, és a légati tinetiglyanakkor —kenyerfelek, tesztafelek, burgonya

alakulasa kozott. Jobb taplaltsag, jobb tidofurtkcid

s
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fogyaszthatok, mivel 0©sszetett szénhidratjaik folytatas a ,,, oldalon
lebontasa fokozatosabb, igy jobban toleralhatdk.

A nemi szervek és funkciok érintettsége CF-ben

2.rész

(a g6dolléi talalkozon elhangzottak kivonata)

NOknél a petesejttermelés a petefészkekben tortégikiakkal ellentétben egyszerre 1 ivarsejt, gajte
érési folyamata zajlik szabalyos ciklusban. A citlmenstruacios ciklusnak nevezziik. Atlagban 28gnap
tart, s kulonb6z6 részekre oszthatd a mestruasi mhpjatol a kovetkezd menstruacioig. A ciklu® els
felében a petesejt védbéburokban, a tliszoben ndkek&ztiiszén beldli folyadékban igen sok nemi
hormon, dsztrogén van. A ciklus 14. napja korulegduzzadt tiiszo kireped, és a petesejt kilokddika E
folyamat az ovulacié, enyhe alhasi fajdalom szokiaérni. A kiszabadult petesejt bekertl a
petevezetékbe, majd a méhbe. Ha megtermékenyldbr @&k meh nyalkahartyajaba beagyazodik és ott
novekedésnek indul.

Ha a petesejt nem termékenyul meg, nem egyesulaigajttel, onddsejttel, akkor a hiivelyen keresztil
kitral a meh nyalkahartyajanak lelokddésével egyiéizt nevezzilk menstruaciés vérzésnek.
Visszatérve még a megrepedt tiisz6h6z, az a pekddkfhdése utan bevérzik, az alvadék U.n. sargates
alakul at, s nemcsak 6sztrogént, hanem egy masikemdi hormont, progeszteront is termel. Terhesseég
esetén a sargatest a szllésig fennmarad. Ha téghessn jon létre, Ugy a menstruacio elbtt néhany
nappal a sargatest elhal.

A méh nyalkahartyaja a petesejt érési fazisaivahygamosan fejloédik. A tiisz6ben termeldédd 6sztrogen
hormon hataséara a ciklus 5-14. napjaig a nyalkgaarastagszik, mirigyei megnyulnak. Ez azt jelenti,
hogy a megtermékenyult petesejt befogadasara adlsslinvalt. Késdbb a sargatest altal termelt 6satrog
€s progeszteron hormonok hatadsara a nyalkaharpenydssé, erekben, mirigyvaladékban gazdagga
valik. A sargatest elhalasaval, mivel nem kévetkd®m terhesség, a progeszteron termelés megsainik,
meéh nyalkahartyajanak felsé kétharmada levalikegindul a mestruacios vérzés.
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CF-ben ndknél anatomiai eltérés a ndi nemiszervétietden nincs. A méhben és a hivelyben az egyéb
mirigytevékenyseghez hasonloaiirigob valadék termelddik, ezért az onddsejt mozgagaetesejthez
valo eljutasa nehézkes, akadalyozott, ez magyarpgy CF-es asszonyok nehezebben esnek teherbe.
A pubertas, azaz a masodlagos nem jellegek, mintnal® mirigyessé valasa, a jellegzetes szorzet
megjelenése, a nbies zsirszovet, izomszovet ekszlalamint az els6 mestruacié altalaban az
egészsegeseknél késbbben, 14-16 éves korban jelegkEnnek az oka a taplalék felszivodasi zavarbol
adodo alacsonyabb testsuly, kisbb izomtémeg, veMamysirréteg. Ezek fenntartdsaban az idult 1éguti
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gyulladas jatszik szerepet. Ez magyarazza kés@bb,dmgy az esedékes menstruacio késik vagy yéhan
honapra ki is marad, amig a léguti gyulladas feiédnllyenkor a petesejtérés atmenetileg leall.

Mi torténik terhességben?

A petesejt és ondosejt egyesilése rendszerint evgrtékben térténik meg, a tovabbi ondosejtek
petesejtbe jutdsat védoréteg gatolja, s azonnahohgga sejtosztodas. A fejlédé embrio, magzat almee

jut, ahol a méh nyalkahartyajaba agyazédik, minbggh errdl mar volt szé, s megindul a
méhlepényképzbdeés.

A terhességgel szamos élettani valtozas jar, erekilkelsbsorban a légzést és keringést érintdbk a
legfontosabbak szamunkra. Az 1 perc alatti lége&tekzama 20-50 %-kal emelkedik, mivel névekszik az
oxigénigény és tobb széndioxid is termelddik, amitidon keresztlil Gritink ki. A progeszteron a
légzbrendszert ingerli, fokozott horgbvaladék tdésee készteti, ami CF-ben egyébkeént is fennadl, s
betegség kozponti probléméja. A magzatot befogaéb mivekedésével a rekesz folfelé nyomadik,
csoken a tudok tértfogata, ezaltal a megforgattedd mennyisége is kevesebb. Foleg kbzvetlenll a
rekesz feletti todoteriletek atlélegzése csokken.

NO6 a keringb vértérfogat, a sziukvdés 35-50 %-kal emelkedik.

Ezek a valtozasok egészségeseknél szinte észreditél mennek végbe. Csokkent legzési tartalékkal
rendelkezdoknél a légzorendszer fokozott igénybéwéés a kevésbé eredményes gazcsere a légzés-
keringés létfontossagu szervrendszdikoueési elégtelenségét okozhatjdk. Ez nemcsak adt,adg a
magzatot is sulyos allapotba sodorhatja.

Az oxigénszegénységhez az anya konnyebben alkatdézlkde az alkalmazkodasnak hatara van, s a
terhesség folyaman az igénybevétel allanddan fakkzéd magzatot az oxigénszegényseég ugy fenyegeti,
hogy fejlodési rendellenesség alakulhat ki, gyddma spontan terhességmegszakadas és a korasziilés.
A terhes kismamanak fokozott kalériabevitelre variksége a terhesség alatti kb. 10 kg-os
testsulyndvekedés elérésére. Ismert, hogy CF-bdyemisokat kinlédunk a testsuly emelésével. A
kismama testsulynévekedéseének elégtelensége ardijsalacsony szuletési sulyat vonja magaval, ami
fejlodés éretlenségével is egydttjar.

A 1960. 6ta megjelent k6zlemények azt tikrozik,yhadelnottkori CF-esek szamanak ndvekedésével a
CF terhességek szama is nb. Eleinte véletletismerkésbbb egyre tudatosabban késziiltek a felnott
betegek utddvallalasra, s a gondozo kdzpontok $eikésével egyre tébb sikeres terhességrol ésssalilé
olvashattunk. Az elsd, USA-bdl szarmazd kozlés uf66-ban 10 né 13 terhességerdl, 1976-ban 100
amerikai és kanadai CF-es 129 terhességérol, 1880-bl amerikai terhességrol jelent meg 6sszefoglal
kozlemény. Az utolsé 6 évben megduplazodott a @tetségek szama az USA-ban.

Magunk 5 terhességrol, s ebbdl 3 sikeres szillésddink. Cegléden hallottunk az elsorél, Agirdl, alar
akkor 9 éves volt, Helga kislanyardél olvashattunKagpocsban, David anyukaja csak utblag tudta meg,
hogy nem egészséges. Ezek az édesanyak a gyertakssal teljesebb életet is vallaltak, célt latnak
maguk elbtt. Szeretnénk, ha a felndvo fiataljainainsara is lehetdség nyiljon az életiket teljesgé te
feladatra. Mar serdilld korban szem el6tt kell tactie, hogy terhesség vallalasara csak a j6 altalano
allapot, kézel normalis testsuly, j6 Iégzésfunkoibgekek mellett gondolhatunk, s ennek elérésékez e
fenntartasdhoz elsésorban 6k jarulnak hozza. Amsbrszempontbol valé alkalmassag mellett a biztos,
segitokész csaladi hatter is fontos (nagymamak!teesség 9 honapja alatt pedig igen gondos,
rendszeres ellendrzés szikséges tobb szakma esreétNyomatékosan szeretném hangsulyozni, hogy
felel6sségtelliesen csak elozetes felkésziulésswdt lés szabad gyermekvallalasra gondolni, s ezt a
gondozo orvossal javaslom részletesen megbeskEsinez a partner genetikai vizsgalata is hozzatiartoz
De mi van a terhesség elkeriilésével? Hisz a rerasae menstruald holgyek egyuttal fogamzoképesek
is, de nem biztos, hogy javasolt naluk a teherlds esgy éppen tudatosan szeretnének védekezni. Ezt
minden esetben egyénileg kell eldonteni, a fogag@#s modszert is. A fogamzasgatlo tablettak
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hormonkészitmények, mellékhatasuk van a légzésragjaiikddésre, a szénhidratanyagcserére, amik
CF-ben mind érintettek. Igy nem mindegy, hogy milytormonkészitmény szedése javasolt.
Természetesen ilyenkor a mellékhatasok gyakorilen@izése is sziikséges.

A CF és a fizikoterapia
7. befejezd rész

MELLKAS FIZIOTERAPIA

Zach szerint a mellkas fizioterapiat agy kell tekimink, mint a fertdzés elleni terapianak egy meitts
oldala, melynek ellensulyoznia kell a romlo valadiztulast. Az elmult évtizedekben tobb technikét
alkalmaztak a véladék Uritésére. Ezeket egyénenkisebb valtoztatasokkal alkalmaztak az egyes
klinikakon, alapvetd eltérések azonban nincsenek.efyes fizioterapias eljarasok Osszehasonlitasat
végezte el Zach és Oberwaldner 1987-ben és SchB8@atilen.

A hagyoméanyos mellkas fizioterapiat Anglidban feffeették ki. Ez két részbdl all: az elsében a kopet
mobilizaldsa a cél, melyet testhelyzetes drendzzgaki mellkas Utogetéssel, vibracioval és
kompresszioval igyekeztek elérni; a masodik részbebitetett akaratlagos kohogéssel prébaltdk a
mobilizalt kdpetet kilriteni. Ez a technika azonb@gyon idbigényes és a kor elérehaladtaval egyre
merevebbé, feszesebbé valdo mellkas miatt az listégyre kevésbé hatasos. Ezt a technikat ezért ma
elsésorban csecsemoknél és kisgyermekeknél ajamlidk még amugy is képtelenek a mai technikakat
elsajatitani. A masik nagy hatranya, hogy a beteggyon hozzakoti a gyogytornaszhoz.

Ezt a fluggdségi viszonyt részben csokkenti az elpgealkalmazhatdé mellkas Utdgetd technika, amely
azonban szintén nem tul hatasos eljaras. Elényebarng hogy részben a beteg maga, ilkletve a sgil6 i
végezheti.

Az elsé igazan onkezelb modszer az erdltetett kdégs technika, melyet szintén Angliaban fejletstet

ki. Az ugynevezett "huffing” -ami a mély Iégutakhd@lo kilégzés - mozditja ki a perifériarol a vadadt.

A betegek megtanuljak lokalizalni a kdpetet azokb&dzponti légutakba, ahonnan mar egy erés és
megnyujtott kilégzéssel kikohoghetd. Ez méar sokkatdsosabb technika mint az el6zbek, jelentbs
mennyiségl kopet Urithetd és elsajatitdsa sem k&omwlyabb problémat, még fiatalabb korban sem.
El6rehaladottabb allapotu betegeknél azonban asdkkenni kezd hatékonysaga, még ha kdpet ekkor is
nagy mennyiségben urithetd vele. Ekkorra ugyarkézponti léguti fal instabilitas olyan fokd, hogy a
erbltetésnél ezek 6sszenyomadnak, igy a valadé&s@riakadalyozott lesz.

Ezt a fajta léguti 6sszeesést igyekszik elkerimmaatogén drenazs, a Flutter és a pep maszk technik
Mindegyik egyfajta kilégzési mandéverrel prébaljaadélyozni a léguti sszeesést. A Flutter és a PEP
masazk a pozitiv kilégzési nyomast és egy belséagibdt hasznal fel arra, hogy kilégzéskor mintegy
felfajt zsakbal trtlhessen a valadék.

A kopeturitd fizioterapias modszerek kdziul ma ehd§sosabbnak az autogén drenazs tlnik. 1984-ben
mutatta be Chevalillier, aki megfigyelte, hogy alkéigben az egészen nyugodt |égzéskor a gyerekeknél
milyen jol mobilizalédik a valadék. Ezen a medfitpsen alapulva fejlesztette ki ezt a légvételi malcht:
lassu orron keresztili belégzés, mellyel igyekstileriiini a beteg a kohogést; belégzés végén agy ro
légzésszinet nyitott hangréssel; majd szinténsefjayitott hangréssel - zongétlen "a" hangot\keejta
levegd kifdjasa ertlkodés nélkil. A hangrés nystagéit a teljesen zajnélkili 1égzés jelzi. Ezt adégi
technikat a kilénb6z6 cikkek hasonloképpen mutdigkkilonbségeket talalhatunk azonban az egymast
kovetd légzések mélységének alakuldsdban, az alkalintesthelyzetekben és rekesz illetve borda
légzések hasznalatdban. Schoni azt is javasolgy, &imoknal a betegeknél, akiknél kdnnyebben 6sézees
légutak alakultak ki, hasznos lehet a kissé zajosgz vagy orron keresztili kilégzés. Ez tulajdqrpen
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PEP maszk elméletén alapulva csokkenti a centofiggrukciot. A szerz6 azt a sokak altal hasznalt
autogeén drenazs technikat ajanlja, mely az els@bdan egy akaratlagosan megndvelt be- és kilégzésse
indul, majd a kilégzési residualis térfogatban edgkozepes légzések mélyllnek és fokozatosan
attolédnak a belégzési residudlis térfogat feléntgax a masodik fazist jelenti melynek feladata lad e
fazisban mobilizalt képetet a nagyobb Iégutakbajtgpiit A harmadik fazisban pedig az aramlas
fokozasaval kohogési ingert kivaltva Uriti az 6gyidt valadékot. Ezt a nehezen kivitelezhetd tekduni
német klinikusok és gyogytornaszok egyszerusitettekel az 6 sulyos betegeik képtelenek voltak a
kilegzési residudlis térfogatban sokaig lélegeiyy. 6k a kdzepes légzeéstdl felfelé és lefelé médya
légzémozgast tették azt olyan kényelmesseé, hoglkdetés, vagy erodfeszités nélkil is végrehajthatd
legyen mindenki szamara. Vannak akik csak rekegzelt hasznalnak, igy probaljak elkertlni a légutak
kompressziojat. Megint masok pedig épp a bordazdégalkalmazzak arra, hogy mintegy szivacsbol
préseljek ki az egyes lebenyekbdl a valadékot. Eangnddszernél az egyoldali 1€égzés elsajatitasa a
nehézség. Vannak akik csak ulve végzik, vannak kilinbdz6 fekvd helyzetekkel segitik az Uritést.
Egységes mddszert alkalmazni nem lehet, de neeminelj6. Minden betegnél mas és mas lehetdségeket
és téenyezoket figyelembe véve kell kialakitani @nsara aktualisan legjobb technikat, amit aztan
folyamatosan hasznalva és alakitva tud alkalm#@znautogén drenazsnak ket hatranyat emlitik: egyrés
idéigényes, masrészt nehezen sajatithato el.

Dr Borka Péter

folytatas a ... oldalrol

CF-ben a sokivalasztas fokozottabb, ezért nagygdmybevéetel esetén (nagy meleg, lay, hanyas,
hasmenés) a potlasrél gondoskodni kell, a tapedeiésa formajaban.

A zsirfelszivodas zavara miatt a zsirban oldéd@mihok még megfeleld taplalas mellett sem
biztosithatdk teljes mértékben, ezért rendszerégygyeres adasuk sziukseges.

A fenti szempontok kériltekintd figyelembevételet®s is azonban sokszor nehéz megfelelni a CF beteg
specidlis igényeinek. Napjainkbann mar rendelkezé=l allnak olyan taplaldo oldatok, és a
komplettalasban segitd kiegészitdok, melyek mindeikdnnyitik.

izesitése alapjan szivesen fogyaszthatok a Nutkidi@lok, vanilia, eper, trépusi és gomba izesgEsA
gondozo orvos felirhatja, a 2 dl-es kiszereléslkmyhkto készitménnyel 300 kcal-t vehetliink magunkhoz.
Korszeli dsszetétele alapjan javasolt a taplalkozasi zabaro szenvedoknek. A Pulmocare kilénos
eldénye, hogy specialis szénhidrat dsszetétele alaggdvezo a chr léguti betegségben szenveddknek, 1
doboz 340 kcal-6 tartalmaz. Ezen italok lassan,anghkortyonként torténd iszogatasa javasolt, igy
elkeriilhetd az esetleges hasmenés.

Fehérjepdtliésra a Protifar, szénhidrat potlasraamtdmalt jon széba, mely por formajaban az ételbe
keverhetd.

A taplalkozas az egészséges ember szamara Orolmet j8z emésztési zavarral kiizdé betegnél az
etkezéshez tarsuldéan kellemetlen tiinetek lépnekAfeCF betegség lényegét atgondolva, a kotszer
taplalkozastudomanyi adatokat figyelembe véve kasan 6sszeallitott étrenddel és a modern enzitpaotl
gyogyszeres kezeléssel azonban megadhat6 betegkiakaplalkozas drome.

Dr M6nus Agota

HIREK
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Majus 4.-én a LANC szovetségben talalkoztak atte@Gie betegek.

Ezen a masodik ilyen talalkozon a génvizsgalatdkszgessegerdl, jelentdsegerdl beszélt Csiszéddlr.-
video filmeket néztiink meg a fizioterapiarol ésualis kérdéseket beszéltiink meg. Ugy tervezziiky hog
evente négyszer, igy szikebb kdrben is 6sszejéalings hirek, informaciok kicseréléséért, a tatats
orémeert.

Az V. Orszagos CF talalkozo november 29-30-an ésnaleer 1.-én lesz Esztergomban.

Ez mar biztos fatési idény, ugyhogy reméljik végeencsak hangulataban, de hdmérsékletében is forrd
lesz a talalkozonk. A program még nem allt dsspeakar az OCFE, akar az FCFBE cimére varjuk az
Otleteket, témakat, mindazt amivel fontos lennddigzni.

A LANC Szovetség VAaci utcai lakasan varjuk - tokaizominden honap elsd péntekén - a fiatalabb és
id6sebb betegeket és minden érdeklddot.



