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Az 1990-es taxisblokdd a CF-
torténelemben is emlékezetes. A
felnétt betegtalalkozéra kozleke-
dés hianyaban elhalasztva, Miku-
las napjan kerilhetett sor. Ez a
taldlkoz6 elinditéja volt annak a
nemzetkdzi példat kovetd kezde-
ményezésnek, hogy a fiatal felnétt
betegeket egységbe tomoritse.
Ismertek voltak mar kronikus be-
tegséghen szenvedé emberek,
mint példaul vesebetegek, cukor-
betegek egyesluletei, de ilyen kis-
létszamU betegegyestletr6l még
nem tudtunk. A fiatalok lelkesedé-
sét nem is csak a maroknyi csapa-
tért valo tevékenység fltotte, sok-
kal inkdbb a nagylétszamu CF-es
gyereksereg és szileik, csaladjaik
gondjainak enyhitése vezérelte
Oket.

A gyerek- és serdulékor utani,
felelésséget vallalo felnéttek ta-
pasztalatbdl indittatva tudték, hogy
milyen nehézségekkel kell meg-
kizdeni CF-ben, és keresték a
megoldasokat. Felismerték, hogy
egyesllt erbvel, esetleg szakem-
berek, mas betegegyesiiletek ta-
pasztalatait is figyelembevéve eld
lehet segiteni a betegséggel kap-
csolatos informaciok megismereé-
sét, javitani lehet a betegellatas

szinvonalat és a betegséggel valo
egyluttélés jobb elviselését.
Mindezekhez a feltételeket k6zo-
sen koénnyebben lehet eléteremte-
ni. Nemes céljaik elérésére hoztak
létre 6t évvel ezeldtt, kdzel egy
eves elékeészités utan a Felnétt CF
Betegek Egyesuletét, az FCFBE-
t.

Megalakulasuk elétt  Kisérlet
tortént egy orszagos CF szovet-
ség létrehozasara. Most 6t év tav-
latabdl a maroknyi Felnétt Egyesi-
let értékét éppen az Orszagos CF
Egyesilet 1995-ben tértént meg-
alakulas jelenti.

Az eltelt 6t év alatt orszagos
talalkozokat tudtak létrehozni, az
elnyert parlamenti palyazatbol a
szakszervezeti tamogatas meg-
szlinésekor anyagi alapot biztosi-
tottak a csaladi udiulésekhez, tré-
ningtaborokhoz, szakmai tovabb-
képzéshez juttattak CF-el foglal-
koz6 szakembereket, kisebb-na-
gyobb egyéni kérésekhez tudtak
anyagilag hozzajarulni.

Utjara bocsatottak a kbzkedvelt cF
KAPOCS (jsagot. Tamogattak
tagjaik CF- rendezvényeken vald
részvételét. Néhanyan baréatra
leltek egymasban, egyéni elszige-
teltségik igy oldddott. Néhanyan

felismerték az egymasért munkal-
kodas ©6romét és ez életcéelként
atsegitette ket a mindennapi élet
nehézségein. Bizom benne, hogy
a taglétszam bovilésével szamuk
szaporodni fog. Példat mutattak
az anyagi tamogatast nyu;jtok
megnyerésében.

Az Orszdgos CF Egyesdulet
léetrehozasaval a feladatok valto-
zatlanok, megoldasukban mar
nagyobb kdzdsségre lehet szami-
tani. Az elsé jubileum alkalmabdl
annak a munkanak a beérését kell
Unnepelniink, hogy egy nagyobb
k6zosség megteremtését alapoz-
tak meg fiataljaink és a sziikséges
informaciokat tartalmazo, tovabb-
fejleszthet6 Ujsagot inditottak Utja-
ra. Mindkettdvel a fejlesztés, a
fejlédés lehetéségét teremtették
meg 6k néhanyan, akik szandék-
nyilatkozatukkal alapit6i voltak az
FCFBE-nek. En csak gratulalni
tudok munk4jukhoz, amit ezuton is
készonok. Az ovodaskorbdl kilépd
FCFBE-t6l tovabbiakban is isko-
laskori Onallésodast, véleményal-
kotast varom és ehhez kivanok
tagjainak er6t, lelkesedést, Kkitar-
tast.

Dr. Csiszér Eszter
FCFBE tiszteletbeli elnbke
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Az utdlséd "tanc" beszélgetések kdzben, vagy meg- "....bizonyos témakorokben ar-
lehetisen kozeli barati tarsasagoknyaltabb fogalmazas lenne kivana-

- Felkérés érkezett egy ugynevezettan hangozhatnak el, de ez is csabs."
bucslcikk megirasara, ugyanis ditkan fordult eb. Valamiért szé- - "....szakmailag nem minden volt
jovo év januarjaban mar mint azgyelljuk magunkat, titkolézunk, helyes a KAPOCS-ban, nem volt
Orszagos CF Egyesiilet lapjakénha nem beszélliink a dolgokrol talaraki szakmailag elleirizte volna a
jelenik meg a CF KAPOCS Uujsag.nem is léteznek. Pedig lehet, hogynegjeleé szovegeket."
Az Orszagos CF Egyesilet onalléegyikink, masikunk mar tud meg-Pusztan sajnalni tudom, hogy ezek
lapot kivan inditani, ezért gy don-oldast, oOtletet, vigaszt egy-egya jogos észrevételek nem publika-
tott a felrétt betegek egyestileténekproblémankra. Talan egyszer az isio (valaszcikk) formajaban jelen-
valasztmanya, hogy megszintetvilagossa valik, miért élik "nyuga- tek meg az ujsagban, hanem egy
0nallé Ujsagjat és csatlakozik az Gfjon" masképpen hendikepjuketzartkofi rendezvényen hangzottak
laphoz, melynek allandé rovatabariarsaink. el. Lehet, hogy ha a reagalasok az
jelentkeznek a felitt betegek a Persze kapcsolattartas nélkil éppeiisagban jelentek volna meg, talan
jovében. A rovat Uj szerked§e- megjelenhet az Ujsag, ha elegénda szakmai hibakbdl is tanulhattunk
nek, Dr. Borka Péternek kivanokcikk all rendelkezésre. Sajnos csakolna és valamilyen parbeszéd is

ezuttal sok sikert munkajahoz. ennyi volt. kialakulhatott volna.
- Annak idején nem igy terveztik ) - Szoval lapunk "elfaradt”, gondo-
mi felnétt CF betegek. Célunk sze----- Es a fogadtatas? lom ezért dontott egyesiletiink va-

rint valédi és rendszerdsapcsot Voltak kedves olvaséink, akik me-|asztmanya az 0j laphoz valé csat-
szerettiink volna létrehozni &vi- €9 szeretettel Udvozoltek lapunkatakozasrél. Remélem, hogy az
roshan és az orszagban szétszort8y-edy megjelenés alkalmavalOCFE lapja nagyobb aktivitast tud
él6 betegtarsaink és csaladjaik kohiszen addig még ennyi informaci-majd kivaltani betegtarsainkbdl és
z6tt egy negyedévenként megjele®hoz sem tudtak hozzajutni. hozzatartoz6ikbol, hiszen a féhn

né Gjsaggal. Mindez terv maradt. Voltak szibk, akik ujsagunkon Cf-es betegek egyesiilete és az Or-
Mi betegek nem kérdeztiink, nemkeresztil mondtak kdszonetet eg¥zagos CF Egyesiilet is velink és
érdekbdtiink és igy nem volt mire j0 sikerdlt nyari taborozasert, Ujmiértiink, betegekért alakult meg,
valaszolni. Nyilvanosan nem is-baratokert. és ugy gondolom, hogy betegtarsa-
mertettik betegtarsainkkal prob-D€ Volt szib, aki az Ujsagot nem im és csaladjaik aktiv kozreiko-
lémainkat, nem kértiink segitsége@dta oda gyermekeének. Tudunkjése nélkil nem érhetik el céljai-
sem névvel, sem név nélkiil. igy &lyan betegtarsunkrol, aki nemkat,

kapocs helyett legfeljebb tajékoztahajlando “hallani” sem az UjsagrolEzzel a talan kissé Gnneprontéra
tasrél lehetett sz6 tobb- kevesebem a feltitt egyesuletil. Megtor-  sikeredett frasommal egyiitt is sze-
sikerrel. tént az is, hogy valaki felkért ben-retném hinni, hogy eddigi &lko-

- Azokban az orszagokban, ahohUnket, hogy az egyesilet semmidésiink nem volt hidbavalé és az
rendszeresen jelenik meg betegyen kildeményt ne postdzzonOrszagos Cf Egyesiilet lapja na-
egyesiileti Gjsag - ide értve a nemSzamara, mert a szomszeédok megyobb lendilettel, tébb szakérte-
zetkozi lapot is -, valahogy kevéstudjak a "kapcsolatat” a CF-fel.  |emmel tudja a josben ellatni
bé szemérmesek a betegtarsain . feladatat .

N . . . 5‘—‘i elemre méltdé orvosi vélemé-
Ok bizony leirnak és a betegtalal- 9y

. 3} . hyek is elhangzottak, mint példéul:sm( sikert kivanok munkai
- . L ukhoz!
Ei;za%kﬂgtiawgglgiﬂgrrr?é?sfgiguwm' "Pozitiv szemlélét sajtborganum :
Lo o létrehozasa lenne szikséges, ...." Arpa
okulasanak reményében, melyek g Varga Arpad
szerkesdt

nalunk legfeljebb négyszemkozti
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A'"rezgéskelt 6 légzéstechnika"
Flutter VRP1-el
(Az el6z6 szamban megjelent cikk folytatdsa)

Inhal&cios terapia

A VRP1 mellett kifejlesztettek egy masodik generaciés
fluttert is VRP2 néven. Ezzel a késziilékkel a flutter élettani
hatasait kiegészitették az inhalacios (belégzési) terapiaval.
Ez az Uj eljaras lerdviditi a napi kezelés idejét és elérhetové
teszi azokat a tidd tertleteket amikben alig van légaram-
las. A flutterrel lehetbvé valik ezen tiido6teriletek aerosol
terapigja, amik egyébként normal |égzés kdzben alig vesz-
nek részt és ezért nem jatszanak fontos szerepet a gaz-
cserében. Az antibiotikum és egyéb gyogyszeres (B2 sti-
mulans amilorid, DNAse és antiprotease) aerosol terapia
sokkal hatasosabb, ha flutter hasznalattal kétjuk 6ssze. A
cél, hogy ezek a gyogyszerek behatoljanak a bronchusfa
tavoli tertleteibe, kiléndsen az alulventilalt zonakba.

Befejezésll

Megallapithatjuk, hogy a Flutter VRP1-el a PEP eredmé-
nyeképpen stabilizalni tudjuk a légutakat, ill. a légutak at-
mérbjének valtoztatdsaval el6segitjik a valadék mobiliza-
cigjat, a megnovekedett levegbaramlassal annak kitiritését.
Ez a kettds hatads egyéb terapias eljarasokkal nehezen
érhetd el. Eurépaban publikalt munkak kimutatjak a flutter
hatékonysagat a kopeturitésben (Lindemann és mts Der
Kinderarzt 23 Nr, 92 és Pneumologie 46, 92). Mas vizsga-
latok azt bizonyitjak, hogy jelentésen tdbb kopet drithetd
ezzel a modszerrel, mint erdltetett kbhogéssel és a PD-vel.
Végezetll, ismételt |égzésfunkcios vizsgalatokkal kimutat-
hatd, hogy szemben a PEP-maszkkal, amely éppen a nagy
[égutakban noveli az obstrukciot (szlkiletet) a Flutter
VRPO ventilaciora készteti az egészen periférias (kis) lég-
utakat is, legalabbis a rovid tava hatas alapjan. Bar a flutter
hosszU tavu hatasanak felmérése még varat magara, az
eddigi eredmények azt mutatjak, hogy a flutter nagyon
fontos része a CF betegek kezelésének.

A folytatds a szakembereknek szd6l6 kiegészités:

_: - /
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A Flutter VRP1 élettani hatasai CF-ben

Ez a grafikon (7. abra) két egymasra vetitett eroltetett kilégzési
aramlas-térfogat gorbét abrazol (FV) ugyanannal a betegnél,
eldszor flutter nélkil, majd flutterrel. El6szér egy maximalis
erfltetett kilégzést mértink flutter nélkil, utana egy maximalis
belégzést kovetden a flutteren keresztlll végzett erbteljes maxi-
malis kilégzést. Az egymasra vetitett gorbék grafikonja nagyon
j6l mutatjia a flutter altal Iétrehozott oszcillalo (rezgd)
levegbaramlasi mintat (COS). Ha 6sszehasonlitjuk a két gorbét,
négy lényeges észrevételiink van:

1. Amaximalis aramlasi-térfogat gorbe "erdfiiggd" részén a
tidd rugalmassaganak csokkenéséhdl eredd retrakcids defekt
latszik a gorbe konkav lefutasan (flutter nélkil). Ez a gorbe
jelentds bronchialis kopllapszusra iranyul6 tendenciat mutat.

2. A COS gorbe (flutterrel végzett kilégzés) azt mutatja, hogy
az ilyen kollapszus tendenciat meg lehet eldzni flutterrel. Lathatd,
hogy az aramlasi cslicsok joval az erdltetett kilégzési gorbe szint-
je folé emelkednek. Vagyis, a flutter altal létrehozott rezgés sok-
kal magasabb levegdaramlast produkal, mint ami énmagaban az
erbltetett kilégzéssel, vagy a FET-al elérhetd. Az aramlasnak
ezek az atmeneti névekedései nélkilozhetetlenek a kdpet mobi-
lizélasahoz és kiuritéséhez.

3. Kilénbség van a két gorbe hossza kozott, kdzvetlendl a
rezidudlis volumen (RV) hataran. Ez a kilénbség alatamasztja
azt a feltevésiinket, hogy a flutterrel végzett maximalis kilégzés-
kor az aramlas kozvetlenil a RV elérése elbtt megall. Ennek az
az oka, hogy az acélgolyé mozgatasahoz energia sziikséges és
az oszcillacié létrehozasa a tidd viszkoelasztikus tulajdonséagai-
tol fiigg. A flutter gérbének az a szakasza ahol a rezgés megall,
térfogat hianyt mutat, ami a tidé rugalmassaganak csékkenésé-
vel fligg 6ssze.

4. Véqill, a flutter gérbén negativ volumeneket is latunk, ami
egészséges embereknél nem fordul eld. Feltételezziik hogy ez is
a teljes thoraco-pulmondlis rendszer elaszticitdsanak cstkkené-
sét fejezi ki, és hogy azzal magyarazhatd, hogy a tido
huperinflacioja (felfljtsaga) miatt rugalmassagat vesztett mell-
kasban a vibraciok kisebbek a flutterrel mint egy egészséges
ember mellkaséaban.

Prof. Richard Kraemer M.D.,
(IACFA ujsag 1993, szeptemberi
szamabol forditotta Barnai Maria)

Ch
i
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|
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WWolume (Litar)

7, abra
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FIZIOTERAPIA + ....2

Osszehasonlitast végeztek a valadékirités és a
tid6 funkcios értékek alakulasa szempontjabol
Két fajta kezelés kozott:

1./ fizioterapia 6nmagaban

2./ fizioterapia fizikai terheléssel kombinalva.

Nyolc 18-27 éves CF-es beteget vizsgaltak,
akiknek FEV1 értékik a normal érték 63,6 %-a
volt atlagosan. Az elmult egy évben atlag ha-
romszor voltak kérhazi kezelés alatt és mind-
nyajuknal jelen volt a Pseudomonas
aeruginoza. A vizsgalatot mindnyajuknal egy
kéthetes intravénas antibiotikus kezelés 2. he-
tében végezték, két nem egymas utan kovetke-
z6 napon.

Abrazolva:
1./ FIZIOTERAPIA FIZIKAl TERHELESSEL:

Valadék mérés

A 8 f6s csoportot két részre osztottak a két fajta
kezeléshez:

1./ FIZIOTERAPIA FIZIKAl TERHELESSEL:
Tud6funkcio teszttel (TF) kezdtek (FVC, FEV1,
FEF 25-75, PEFR mérés), 40 perc fizikai terhe-
lés, majd 20 perc pihend kbvetkezett. Ennek a
végén Ujra elvégeztek a TF. tesztet, majd az
elmult 60 perc alatt 6sszegydlt valadékot lemér-
ték. Ez volt az ,A” szakasz. Ezutan 60 perc
fizioterapia (valadekurités) kezdédott, a végeén
TF teszt, majd 30 perc pihend, aminek a végén
Ujra TF teszt és az elmult 90 perc alatt 6ssze-
gy(lt valadék lemérése. Ez volt a ,B” szakasz.

2./ FIZIOTERAPIA ONMAGABAN:
Az el6bbi menethez képest annyi a valtozas,
hogy az els6 60 perc nem 40 perc terhelés + 20
perc pihendvel telik, hanem végig pihend, mely
alatt nem kellett agyban maradniuk.

Valadék mérés

TF teszt TF teszt TF teszt TF teszt

Terhelés Pihend

40 perc 20 perc Fizioterapia Pihend
0 | 60" 120" 150"

2./ FIZIOTERAPIA ONMAGABAN:
Valadéek mérés Valadéek mérés
TF teszt TF teszt TF teszt TF teszt
Pihend Fizioterapia Pihend
0 60" 120" 150"
B szakasz

A szakasz |

(folytatas a kovetkézldalon)



cf-kapocs

10. szam

A fizioterapias kezelést mindkét esetben azonos
modon  végezték. Tartalmazott testhelyzetes
drenazst, Utogetést, mély légzéseket, vibraciot,
erbltetett kilégzést és kohogést. A beteget a
szilkséges testhelyzetben, addig ttdgettek, amig
5 kényelmes mély leveg6t tudott venni. Ezutan 5
kénnyebb (ellazitott) légzés kovetkezett, majd
megint 5 mély Iégzés, melynek a kifujasa alatt
vibraciot alkalmaztak. Ezt két "huff* (erdltetett
kilégzési technika) kovette, majd a kbhoges. Ezt
a kort addig ismételték, amig a valadéek urdlt
ezen a modon. 25-40 percig tartott egyénenkeént.

A fizikai terhelés:

1./ élénk gyaloglas a korterembél a tornaterembe
2./ bemelegitd, nyujtdé gyakorlatok

3./ egy perc kerékparozas

4./ egy perc élénk futas lIépcsén felfele

5./ egy perc ugralas

6./ egy perc trambulin

7./ egy perc evezes

8./ egy perc kocogas.

Eredmények: ( atablazat az drult valadek mennyiségét hasonlitja 6ssze)

A szakasz
fizioterapia 6nmagaban 2649
fizikai terhelés + fizioterapia 70g9

A TF teszt eredményeiben szignifikans valtozast
nem észleltek. A fizikai terhelést a betegek sza-
mara meég kényelmesen elviselhet6 szinten tar-
tottak (szubjektiv). Ez a terhelés 6énmagaban
novelte a valadék dritést, ebben a rovid tava
programban. Ezt az eredményt mas kutatdk is
megerdsitették, hosszabb tava vizsgalatok so-
ran. Sahl és munkatérsai 50 %-os valadékurités

B szakasz A+B szakasz
11,49 140¢g
145¢g 215¢9

novekedeést észleltek két honapos edzés utan. A
terhelés oO6nmagaban nem befolyasolta a
spirometrias mutatOkat. Bar masok szerint a
rendszeres hosszu tavu edzés javithatja a tid6-
funkciot a CF-ben.

forditotta: dr.Borka Péter

(forras: Baldwin, Hill, Peckham, Knox: Effect of addition of exercise to chest physiotherapy on sputum expectoration and
lung function in adults with cystic fibrosis - Respiratory Medicine (1994) 88, 49-53

HIREK

Kérheth GYES a CF-es gyermek- csaladi potlék kérvény;
14 éves koraig. A kérelmet a ko- férj kereseti kimutatasa;
vetkez cimre kell kildeni: Buda- - iskolai igazolas;

pest, Damjanich u. 48. TB. Ig.- polgarmesteri hivatal igazolasa
GYES csoport. Itt kaphat6 tovabbihogy nem folyésitanak apolasi

inform@cio is. A kérelem benyujta- dijat;
sahoz a kovetkék szikségesek:
- 2 példanyos igén§lap;

- kérelem indoklassal;

trlapjan.

- orvosi igazolads a csaladi potlék

YNas

Biocomfort inhalatorok alkalmi
javithsa az OMRON cégnél (ez a
Biocomfort jogutddja, csak a név
valtozott meg) receptre téritésmen-
tesen lehetséges. Javithatatlansag
esetén az 5 év lejartaddl is Gjra
felirhata
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EREDMENYEK A GYOGYITASBAN ciés idvszakban elletrizni kell (vagy kellene) mind-
nyajuknal a betegségre jelletnmérhed paramétere-

"Az USA-beli Pulmonary Allergy Drug Advisory ket? Ha nem tudnak ilyen eredmény#hkreszamolni,
Committee javasolja a CF kezelésében a Pulmozy@ikor valoszifi - miutan a gyégyszer ugyanaz - a be-
hasznélatat. Az ajanlas azon a klinikailag ditedtt 1€gzés kivitelezésével van probléma.
vizsgalaton alapul, melybe 968 beteget vontak be B1Pulmozyme-t - ugyanigy, mint az inhalaciés anti-
CF centrumbdl.Ok 6t évesnél iflsebb, enyhe vagy biotikumokat - o6ridsi luxus a valadékra szivriaa
mérsékelten sulyos betegek voltak, akiknek FEMWd6zetes tisztitas nélkdl inhalalni. A gyogyszernek
értékik a normal egészséges érték 40 %-nal nagyeighn a valadékra, hanem a é8dovethez kell jutnia.
volt és a vizsgalat kezdetekor stabil klinikai pbi&e Ezért nagyon fontos, hogy inhalaci@tl amennyire
ban voltak.Oket 2 csoportba osztottak. Az @k lehetséges tisztitsuk ki a titdbelégzéssel, autogén
naponta egyszer vagy kétszer 2,5 mg Pulmozyntkenazzsal, flutterral, mozgassal, - kinek milyehe-
adtak, a masodik csoportnak placeb6t 24 héten atté&égei vannak, illetve mi hatasos nala! Az igikeét
Pulmozyme-mal kezelt csoportnak szignifikAnsaseitett (tisztitott) tliélben sokkal jobb hatasfokra sza-
csokkentek a léguti feizései - amint ez a szikségemithatunk ezeknél a gyogyszereknél.
antibiotikum mennyiség csokkenégkbatszott - és Termeszetesen ez Ujabb fél orat rabol el az ansgigy i
javultak a  tOldfunkcidi  (megnovekedett akevés idbdl, de csak akkor varhatjuk a "csoda"
vitalkapacitas)". gyogyszereldl, amit igértek, ha helyesen hasznaljuk
Az idézet a New Insight into Cystic Fibrosis 1993zokat.
szeptemberi szamabadl vald. Sziikséges lenne, hogy a
Pulmozyme-t hasznalé hazai CF betegek hasonl6 dr.Borka Péter
eredményekil tudjanak beszamolni! Ehhez az inhala-

LI I I I
AZFCFEBE VALASZTITVNMIANYANAK KOZLENMENYE:

Az FCFBE (felnétt egyesitlet) kdzgy(ilése ugy hataro- ni, megszinteti a CF KAPOCS kiadasat és onallé
zott, hogy mert az OCFE (Orszagos Cysztas Fibrozis rovattal csatlakozik a kdzds laphoz. A vezet6ség
Egyesilet) 1997. januarjatol 6ndllé, orszagos, nivo- hozzajarult a KAPOCS név tovabbi hasznélatahoz is.
sabb kivitel( és tartalml lapot szeretne megjelentet-
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Lapzarta utan érkezett:

Figyelem! Felrbtt betegtarsaink!

1997. marcius 27-én 11 6rakor a LANC Szoévetségpjadzhn (Budapest, VAci Ut 14. IV./4. Kaputelefoket
bebocsatast kérni.) az FCFBE koiiggt tart.

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

Tel: 06 87 44 69 00
Késziilt 350 példanyban.



